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PROGRAM

09.00 - 10.00 registrace a privitani ucastnikd,
10.00 — 10.30 seznameni s programem, tvodni slovo predsedkyné AMD Mgr. Dony Jandové

10.30 — 11.00 MUDr. Livie Mensova: Diagnostika a organizace péce o pacienty
se svalovou dystrofii

11.00 — 11.30 Ladislav Hykel, DiS.: Domaci neinvazivni plicni ventilace

11.30 — 12.30 Marta Drimal Ondrackova: Oblicejova joga

12.30 - 13.30

13.30 — 14.00 MDA RIDE

14.00 — 15.00 Vdclav Uher: Electric Eccentric a cestovani

15.00 — 15.30 MUDr. Simona Dostalova, Ph.D.: Myotonicka dystrofie a poruchy spanku
15.30 - 16.00

16.00 — 16.30 Mgr. Michal Prager, MBA: Zit po svém

16.30 — 17.30 panelova diskuze

17.30 — 18.00 MUDr. Karolina Podolska: Koordinace péce o dospélé pacienty
s nervosvalovym onemocnénim

18.00 - 19.00
19.00 — 22.00 pracovni vecere
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organizaci pro nervosvalova onemocnéni

nasSe adresa:

Asociace muskularnich
dystrofikti v CR
Petyrkova 1953/24

148 00 Praha 414

tel.:
+420 272 933 777

webova adresa:
www.amd-mda.cz

e-mail:
info@amd-mda.cz

kancelaf:
Petyrkova 1949/16 (suterén)
148 00 Praha 414

provozni doba:
pondéli:  9:00-12:00
17:00-19:00
soc. poradenstvi: 9:00-12:00
17:00-19:00
14:00-17:00
streda:  12:00-15:00
ctvrtek:  15:00-19:00
soc. poradenstvi: 17:00-19:00
patek: 9:00-12:00
soc. poradenstvi:  9:00-12:00

utery:

bankovni konto:
Komercni banka, Praha 4
¢. Gictu 30333041/0100

AMD je élenem Ceské rady
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Asociace muskularnich dystrofikd v CR, ktera sdruZuje
osoby s muskularni dystrofii a dalSimi nervosvalovymi
onemocnénimi, je celonarodni nevladni neziskova
organizace plsobici v Ceské republice. Muskularni
dystrofici patfi k nejvice postizenym osobam, mnozi jsou
odkazani na pouzivani voziku a na pomoc jinych osob
se vSemi negativnimi dasledky, které z této skutecnosti
vyplyvaji.

Asociace muskularnich dystrofikd prosazuje specifické
zajmy a potfeby svych &lend. Porada rehabilitaéni kurzy,
rekondi¢ni ozdravné pobyty, seminare, Sachové turnaje
atd. Spolupracuje se zdravotnickymi institucemi a se
zahrani¢nimi asociacemi obdobného charakteru, které
dnes existuji ve vétSiné zemi svéta jako vyznamna soucast
v boji proti nervosvalovym chorobam a jejich nasledkdm.
Mimo jiné svym ¢lenim poskytuje téZ socialnépravni

poradenstvi.

Dllezitou soucasti cinnosti Asociace muskularnich
dystrofik( je vydavani ¢lenského Gasopisu
ZPRAVODAJ AMD, ktery vychazi ftfikrat rocné

a poskytuje ¢lenlim informace jak z okruhu vlastni €innosti,
tak z oblasti 1ékafské védy a vyzkumu nervosvalovych
chorob. Casopis pFinasi také novinky ze zahraniéi, jeZ
souviseji s nervosvalovymi onemocnénimi, a je zakladem
pro vzajemnou vyménu zkusenosti a nazor( osob s touto
diagndzou véetné déti a mladeze.

Cilem AMD v CR je trvale sledovat a pomahat Fesit
Sirokou problematiku v této oblasti. Tato ¢innost je finanéné
znacné nakladna a zavisi na podpofe vefejnosti.

V8em darcim a sponzortim pfedem dékujeme!
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Uvodni stovo

Mili Ctendri,

toto nové &islo Zpravodaje se k vam dostavd s malym zpozdénim zplisobenym dovolenymi
a také organizacnimi problémy, které souviseji s letosnimi volbami do vyboru AMD v CR.
Pivodné jsme chtéli medailonky kandiddtit zaradit do tohoto ¢isla. Vzhledem k tomu, Ze
se nepiihldsil dostatecny pocet kandiddti, rozhodla jsem termin voleb trochu posunout
a jesté poskytnout cas potencidlnim zdjemctim.

Chtéla bych podékovat viem sponzorim a mym spolupracovnikiim, ktefi se podileli na
organizaci Setkdni ¢lentl. K tispéSnosti hlavni uddlosti tohoto roku bylo tfeba vykonat
znacné usili. Hlavni podékovdni patii firmdm Roche, Biogen, ResMed CZ, MDA
RIDE, Ufadu vlddy CR, Veronice a Irené Nesmérikovym za neskutecné nasazeni
a Jitce Kratinové za vyborné moderovdni i vsem ostatnim. Toto nase kazdorocni setkdni
povazuji za jedinecnou a krdsnou prilezitost sejit se, videt se a popovidat si i ziskat nové
odborné poznatky nebo jen ndpady, jak si ulehcit svoji kazdodennost.

Predstaveni viech navrienych kandidatii a veskeré pokyny ohledné voleb prinese letosni
posledni islo Zpravodaje, které vyjde mimorddné jiz v mésici listopadu.

Rdda bych vis poprosila o co nejvyssi uicast ve volbdch — vysledky by mély skutecné
vyjadiovat pidni vétsiny clenit. Pred ndmi je bezpochyby ndrocné obdobi, je tedy diileZité,
aby v Cele organizace stdli schopni lidé, kterym opravdu zdlezi na jeji budoucnosti. Néktert
lenové stavajiciho vyboru maji uz svij vék a jsou unaveni dlouholetou praci, a proto
bychom velmi radi uvitali nové tvire, které pinesou do organizace svézi vitr a neotielé
ndpady a zdroveri budou pokracovat v odkazu a idejich téch, kte¥i této cinnosti vénovali
kus svého Zivota Nemusite mit z niceho obavy. Radi nové zvolenym ¢leniim pomiiZzeme
a podpoiime je. Uvédomuji si, Ze véiSina z nds md svou prdci, rodinu, starosti ohledné
sdravotiho stavu atd. Jsem ale piesvédcend, Ze je dilleZité, aby organizace pokracovala
ddl a rozvijela se. V ndsledujicich letech se ocekdvaji dalsi vysledky ve vyzkumu a vSichni
doufdme, Ze se objevi nové Iéky na riizné typy nervosvalovych onemocnéni. A k tomu, aby

se lécba dostala co nejdFive k pacientiim, maji velkou roli prdvé pacientské organizace.

Jsem si jistd, Ze se mezi vice nez 300 cleny AMD najdou ti spravni lidé, kteii budou ochotni
se na tomto velikém vikolu podilet.

Preji vam viem krdsny a klidny podzim.

N /

e Vucton—
e

Mgr. Dona Jandovd,
predsedkyné AMD




0SOBNE: PiSEMNE:

Petyrkova 1949/16 Petyrkova 1953/24

148 00 Praha 4 - Chodov 148 00 Praha 4 - Chodov

tel.: +420 272 933 777 e-mail: info@amd-mda.cz

pondéli  9:00-12:00, 17:00-19:00 DRSS U ATC £
Gtvrtek  17:00-19:00 socialni pracovnice:

patek 9:00-12:00 PhDr. Iveta Jelinkova, MBA

Mgr. et Mgr. Nikola Jelinkova, DiS.

PRAHA BRNO

MUDr. Radim Mazanec, Ph.D. MUDr. Stanislav Vohanka, CSc., MBA
vedouci Iékal neuromuskularni zastupce prednosty

poradny FN Motol Neurologické kliniky pro LPP FN Brno
V Uvalu 84, 150 06 Praha 5 Jinlavska 20, 625 00 Brno

tel.: +420 224 436 866 tel.: +420 532 232 502

e-mail: radim.mazanec@email.cz e-mail: svohanka@fnbmo.cz
Neurologicka klinika 1. LF UK a VFN Ladislav Hykel, DiS.

Centrum pro nervosvalova onemocnéni technicka podpora pro plicni ventilaci
Katefinska 30, 128 21 Praha 2 ResMed CZ, s. . 0.

tel.: +420 224 965 536 Hvézdova 1689/2a, 140 00 Praha 4
e-mail: n-s.poradna@volny.cz tel.. +420 244 471 299

e-mail: ladislav.hykel@resmed.cz
doc. MUDr. David Kemlink, Ph.D.

Neurologicka klinika 1. LF UK a VFN, Pfi objednavani na vySetfeni muze dojit
Centrum pro poruchy spanku a bdéni k situaci, kdy v nékterych pfipadech bude
Katefinska 30. 128 21 Praha 2 konkrétni pracovisté vytizeno natolik, ze

{6l +420 224 965 512 budete pfesmérovani na jiné.

e-mail: david.kemlink@vfn.cz Pokud byste méli jakékoliv problémy s objed-

nanim, obratte se na nasi kancelar.



CLENSKE PRISPEVKY

VazZeni ¢lenové,

Clenské prispévky bylo potieba zaplatit do konce brezna, pfesto, pokud @
jste jesté nezaplatili 200 K&, uéirite tak, prosim, co nejdrive. Cle-
nové, kteri prispévek nezaplati, se nebudou moci tucastnit rekondicnich
pobyti a jinych akci poradanych AMD! Po prihlaseni na pobyt bude po-
platek kontrolovan! Véfime, Ze k tomu dochazi predevsim z toho divodu,
Ze na platbu zapomenete. Doporucujeme proto zadani trvalého platebni-
ho pfikazu ve vasi bance. Dékujeme! Obzvlast bychom chtéli podékovat
vSem ¢lenum, kteri prispivaji vysSi ¢astkou. Vazime si kazdé podpory.

JAK NAS MUZETE PODPORIT

[_ Podpofte nas, kdyZ nakupujete! Pokud alespori obc“:as_]
q I V t nakupujete na internetu, zkuste to pres portal www.givt.cz.
Najdete na ném pfes 1 200 nejznaméjSich e-shopt — a at
uz budete nakupovat véci do domacnosti, obnovovat Satnik
nebo objednavat dovolenou, nase organizace vzdy dostane pfispévek.

JAK NA TO:

1. Pridejte si do prohlize€e jednoduché rozsifeni od GIVTu — Pomocnika.
Ziskate ho zde: https://givt.cz/aplikace.

2. Az budete nakupovat, Pomocnik se objevi na e-shopech,
které s GIVT.cz spolupracuiji. Vy si v ném jen zvolite,
ze chcete podporit Asociaci muskularnich dystrofika.

3. Nakupte si, jak jste zvykli.

To je celé. Nestoji vas to nic, a my navic dostaneme cCast penéz
z hodnoty nakupu.

Eisk 5] Nakupujete spiSe prfes mobil? Pak pro vas mame

o aplikaci GIVT. V ni se jednodu$e presmérujete na e-shop
a dale nakoupite, jak jste zvykli. Aplikace je zdarma
=] dostupna pro Android v internetovém obchodu Google Play.

Nakupovat se da i anonymné, takZe pokud nechcete, nemusite se nikam
registrovat. A mazete o této moznosti fici i svym pratelam.
LDl’ky, Ze na nas myslite a pomahate nam! J



Vobdobi1.4.-31. 8. 2023 oslavili

35 Lot
45 Lot
50 Lot
55 Lot

65 Lot
75 lot
80 Lot

ZIVOTNi JUBILEUM

tito nasi clenové:

Daniel Stercli

Michaela Bélinova, llona Halamova, Jan Oharek
Vlastimil Hahn, Marcela Matouskova

Monika Kopecka, Hana Machatiova, Martin Cemy,
Petr Viykoukal, Jana Moravéikova

Pavla Miéckova, Milan Drahokoupil, Milo§ Gruber
Karel Funk, Ivan Baustein, Milada Petrova, Zdenék Pernica,
Jaroslava Kaslova




Asociace muskularnich dystrofik({
ve spolupraci s SO TP Habrovany

porada rekondiCni pobyt
spojeny s tradiCnimi Sachovymi turnaji

IVEID.A FRTIDE
‘f?}x'/» 2

Ecﬂ REP‘SS

S y a.
o1ty Prebor Jizni Moravy
Termin konani:  Od nedéle 8.10.2023 do soboty 14.10.2023
Misto konani:  Hotel Istria, Rudé armady 20, 788 15 Velké Losiny
Hraci systém: Turnaj hrany Svycarskym systémem na 7 kol bez rozdilu postizeni a vykonnosti,
tempo hry 45 min.+30 vtefin/tah. Turnaj se bude hrat jako spolecny a vyhlasen
bude celkovy vitéz, vitéz poharu MDA RIDE a vitéz preboru Jizni Moravy.
Rozhod¢i: Leos Spacil
Organizator pobytu: Jan Mikulencak
Ubytovani + strava: DvoultzZkové pokoje se socidlnim zafizenim
Strava v cené je pouze s kazdodenni snidani tzn. prvni snidané v pondéli
(obédy a vecere dle svych potfeb lze dokoupit pfimo v hotelové
restauraci nebo v blizkém okoli) a ukonceni v den odjezdu snidani
Pobytovy poplatek: Hraci a doprovod uhradi (hotové pfi prezentaci) naklady na
ubytovani a stravu ve vysi 4 400,-K¢. Soucéasti pobytu je
poukaz v hodnoté 800,-K¢ na vstupy do thermal parku,
masaz, cvi¢eni apod.

Prezentace: V hraci mistnosti "Hotelu" 8.10.2023 od 19:00 hod.

Casovy plan: Kaidy den od 10:30 hod. jedno kolo "po¢inaje pondélim"
a dvé dvojkola "druhé od 17:00 hod. Upfesnime po prezentaci.

Prihlasky: Do 2.10.2023 e-mailem na janmikulencak@seznam.cz



ZUCASTNILI JSME SE

Dne 28. 3. 2023 jsme se zuclast-
nili online seminafe Preshranicni
zdravotni péce: prehled moznosti
a priklady z praxe, ktery poradal
Pacientsky hub. Lektordr.AdamAnder,
expert Ministerstva zdravotnictvi CR,
nadm mimo jiné poskytl komplexni
informace tykajici se mozZnosti Cer-
pani zdravotnich sluzeb v zahranici
i mnoho dalSich praktickych informaci,
dale vysvétlil, co je pfeshrani¢ni péce
a jak ji upravuje legislativa EU, co ro-
zumime nezbytnou péci pfi pfechod-
ném pobytu, jaky je jeji rozsah nebo
jaké jsou typy evropskych formulara.
Skvély seminaf. Dékujeme!

Dne 29. 3. 2023 jsme se v ramci APO
zuc€astnili online pfednasky na téma
Evropsky prostor pro zdravotni
data (EHDS), kterou vedl Martin
Dorazil. Toto téma je velice aktualni —
tyka se vSech aspektll planované
digitalizace zdravotnictvi, napfiklad
primarniho a sekundarniho vyuZiti dat
ve zdravotnictvi a jejich ochrany. Pro-
blematiku budeme nadale sledovat
a informovat vas. Dékujeme APO za
moznost zuc€astnit se a za vybér uzi-
te€nych pfednaskovych témat.

Dne 14. 4. 2023 jsme se zucastni-
li v sidle AIFP 1. modulu evropské-
ho vzdélavaciho programu EUPATI
(Evropska akademie pacientt pro
terapeutické inovace) s nazvem: Ob-
jev lékll a planovani vyvoje léciva.
Garantem tohoto vzdélavaciho mo-
dulu byla PharmDr. Lenka Souckova,
Ph.D. z CZECRIN. Rekli jsme si, jak
je definovana nemoc, zdravi, co je
I&Civy pfipravek, jaké jsou mozZnosti
I&éCby, jaké jsou typy farmakoterapie

a jeji historicky vyvoj, rizikové faktory,
jaké mame typy léciv, jak vypada ge-
nova terapie v praxi a terapie soma-
tickymi bunkami, v kratkosti nastinili
jednotlivé faze klinickych studii (po-
drobné bude v dalSich modulech), co
je tkanova terapie, fytofarmakologie a
jeji 1ékové interakce, co je translaéni
medicina a jeji principy, jak se provadi
klinické hodnoceni lékl a ¢im se za-
byva farmakovigilance a mnoho dal-
8iho. Seminaf byl obohacen mnoha
odkazy na samostudium.

EUPATI je nezavisla neziskova na-
dace v Nizozemsku, zaloZzena pred
10 lety. Poskytuje vzdélavani a od-
bornou pripravu s cilem zvysit infor-
movanost a schopnost jak pacientd,
tak jejich zastupcl s cilem porozumét
vyzkumu a vyvoji l1éCiv a ziskat lepSi
dostupnost lékarskych informaci pro
pacienty a dal§i zucastnéné strany.

Skvéla pfrilezitost, jak se stale vzdé-
lavat.

Dne 10. 5. 2023 jsme se zuc€astnili
webinafe NAPO na téma Evropsky
prostor pro zdravotni data (EHDS)
a elektronizace zdravotnictvi. Jak
jsme vas jiz informovali, jedna se
o komplexni a slozity proces ve vSech
jeho aspektech, nékteré navrhované
zmény jsou zatim v podobé navrh(.
Téma je to velmi aktualni: budeme
0 ném stale hovofit a informovat hlav-
né o o¢ekavanych zménach.

Vysvétlili jsme si, co jsou primarni
a sekundarni data a zpusoby jejich
vyuziti, jaky je rozdil mezi anonymi-
zaci a pseudoanonymizaci dat, jaka
jsou prava pacientd, kdo jsou pfijemci
a drzitelé dat, kde najit potfebné infor-



mace nebo co fika paragraf 65 zako-
na o zdravotnich sluzbach.

Velice pfinosné informace nam sdélila
Lenka Kaska, feditelka pro korporatni
zalezitosti spolecnosti Pfizer, dékuje-
me za né, stejné jako za moznost zu-
Castnit se této akce.

Dne 17. 5. 2023 jsme se zucastnili
5. mezinarodni odborné konference
Pécée o pacienty se svalovou dys-
trofii, zejména typ Duchenne pofa-
dané Parent Project, klinikou détské
neurologie FN Motol a 2. |ékafskou
fakultou UK. Celodenni konference
s Ceskymi i zahrani¢nimi odborniky
byla rozdélena do &tyr blok{. Prvni se
vénoval vstuplm tykajicich se zdra-
votni péce o pacienty s DMD, druhy
advokacii a socialni péci o pacienty
s DMD, tfeti blok vyzkumu a posledni
byl zaméfen na rizné workshopy.

Konference se konala pod zastitou
predsedy vlady CR, ministra zdra-
votnictvi a vladni zmocnénkyné pro
lidska prava. Ucast byla vysoka, pro-
gram nabity, spektrum pfednasek
Siroke, takZe si kazdy ucastnik mohl
odnést to, co pro né&j bylo zajimavé.

Dne 6. 6. 2023 jsme se v ramci APO
zucastnili v sidle AIFP pokracovani
evropského vzdélavaciho progra-
mu EUPATI, 2. modulu: Neklinické
testovani a farmaceuticky vyvoj
a 3. modulu: Prizkumny Kklinic-
ky vyvoj. Dalsi moduly (celkem 6)
budou nasledovat v priibéhu podzi-
mu. Pfednasejicimi byli Mgr. Denisa
Vozarova z TWMA Clinical Re-
search and Pharmacovigilance Praha
(nezavisla vyzkumna organizace),
PharmDr. Zdenék Chmelik a garant
PharmDr. Lenka Souckova, Ph.D.

z narodni vyzkumné infrastruktury
CZECRIN. Nebudeme =zastirat, ze
prfednasky byly naro¢né a ze budou
vyZzadovat dal$i samostudium. Diky
pfednadkdm jsme ziskali povédomi
o jednotlivych klinickych fazich vyvoje
I&Civ, o sledovani bezpelnosti Iéku,
seznamili jsme se s mnoha cizimi
pojmy i kazuistikami. Dékujeme APO,
Ze se mizeme stale vzdélavat.

Dne 29. 8. 2023 se ve funkciona-
listickém komplexu Galerie Manes
na Masarykové nabiezi v Praze 1
konal osmy roénik pacientské kon-
ference APO Letni Skola. Program
byl rozdélen do dvou pfednaskovych
cyklli, pokracoval panelovou diskuzi
a zavéreénym networkingem, ktery
nam poskytl Uzasnou prileZitost sdi-
let zkuSenosti s ostatnimi u€astniky
z pacientskych organizaci a debato-
vat o probéhlé velmi zivé panelové
diskuzi. Odborné prednasky se po-
kusily odpovédét na tyto otazky: Kde
jsou hranice reklamy na léky? Da
se rozliSit propagace a informa-
ce? Jak aktualni uprava dopada na
aktivity pacientskych organizaci?
Skvélé a podnétné prostiedi vCetné
celkové organizace akce. Dékujeme!

Autorka textu:
Magr. Be. Jitka Kratinova




MILIONOVA PATNACTKA

| kdyz na sobotu 10. Eervna nebyla
zrovna pfizniva predpovéd pocasi,
nam to nevadilo a vyrazili jsme s ra-
dosti na Vaclavak na 15. MDA RIDE.
Té&Sili jsme se na pratele, na to, ze
budeme zase obdivovat nadherné
motorky a auta, na spanilou jizdu,
super hudbu a nové zazitky. VSe se
povedlo tak dokonale, ze to odehna-
lo i mraky a nakonec spadlo jen par
kapek pro Stésti. Na padiu to rozjela
tradicné kapela Strahov, Petr Vondracek
a ,jeho* Lokomotiva, Tom Cortés
a Katefina KareSova, které zname
z vanocniho setkani MDA RIDE,
a zahrala také skupina The Beautifuls.
Hudebni ¢ast uzaviela a neuvéfitel-
nou atmosféru navodila revivalova
kapela AC/DC. Pfi jejim koncerté
kotel jen vrel, vSichni tancili, zpivali
a dozadovali se pridavkd. Nechybé-
la ani show Radonickych Babaletek
a soutéZz o nejhez€i motocykl. Pfi
spanilé jizdé nam svitilo slunicko
a my si ji moc uzili, mavali jsme tu-
ristdm a obdivovali nasi stovézatou
Prahu. Cely den jsme se navic mohli
zkraslovat v kadefnickém salénu Hair

Area slavné Blanky Haskové, nechat
se naliCit nebo doCasné potetovat.
K tomu jsme pfikusovali dobroty
od bajeénych Zen z motorkarské
party a u€ili se spravné distit zuby
u Curaprox. Byl to zkratka doko-
naly den a odchazeli jsme z néj
Stastni a natéSeni na dalSi ro¢nik.
Dékujeme vS8em, ktefi tuto akci or-
ganizuji, podporuji a jakkoliv se
na ni podileji. Jsou to Uzasni lidé
s obrovskym srdcem a jsou jiz jako
nasSe rodina. Diky nim se podafilo
vybrat ¢astku 863 000 korun, kterou
po akci krasné dorovnal a zakulatil
restauratér Tomas Sagl, majitel Sagl
Production a také kavarny Pauseteria
v Praze na Starém Mésté na MILION
korun!

Diky vytézku si mohou nasi Cle-
nové poridit kompenzaéni pomuc-
ky nebo zaplatit osobni asistenci,

na kterou neni dostate¢né velky
prispévek od statu.

Moc vSem dékujeme!
Veronika Nesmérakova
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DEN ZDRAVi NA PRAZE 13

Dne 14. 6. jsme se zucastnili Dne
zdravi v Praze 13. Méli jsme moz-
nost prezentovat nasi pacientskou
organizaci Asociace muskularnich
dystrofikd v CR, jejiz stanek jsme
také zapoijili do soutézeni. Déti u nas
mohly ziskat specialni razitko za spl-
néni nasledujicich ukoll: nafukovani
balénkl, slalom na mechanickém

voziku, odpovidani na kvizové otazky
a malovani i psani vzkaz( na panen-
ky. VSe slouzilo pro pfiblizeni oblasti
nervosvalovych onemocnéni.

Dékujeme Ufadu MC Praha 13 za
pozvani a MDA RIDE za zapujcéeni
stanku a podporu!

Veronika Nesmérakova




VYBER Z LEGISLATIVNiICH ZMEN

Navrh zakona o podpoie v bydleni a navrh zakona, kterym se méni
nékteré zakony v souvislosti s prijetim zakona o podpoie v bydleni

Zakon mifi do pfipominkového Ffizeni. Jeho finalni navrh hodlaji ministerstva
pro mistni rozvoj a prace a socialnich véci predlozit vladé letos v listopadu.
Jeho ucinnost se zatim zvazuje od roku 2025.

Hlavnimi pilifi zakona jsou:

a) zfizeni kontaktnich mist pro bydleni pfi obcich s rozSifenou plsobnosti,

ktera budou v pfenesené pusobnosti

1. poskytovat verejnosti poradenstvi ohledné bydleni,

2. zapisovat do evidence podpory v bydleni osoby v bytové nouzi a osoby
ohrozené bytovou nouzi,

3. zkoumat, zda byty, v nichz se ma osobam v bytové nouzi poskytnout
bydleni, splfuji zakladni funkéni standardy (technické, bezpecnostni,
hygienické), a zapisovat je do evidence podpory v bydleni,

4. koordinovat poskytovani podpurnych opatfeni osobam v bytové nouzi a

5. jednou za 3 roky vypracovavat zpravu o bydleni pro sv(j spravni obvod
(tj. pro spravni obvod obce s rozsifenou plsobnosti),

b) nastaveni systému pfispévku, garanci a kompenzaci pfiznavanych kraj-

skymi ufady, které budou motivovat urcité subjekty (tzv. poskytovatele), aby

osobam v bytové nouzi poskytovaly podpurna opatfeni, kterymi budou

1. poskytovani garanci spocivajici zejména v zavazku uhradit za najemce
pronajimateli $kodu, kterou mu zpUlsobi najemce (osoba dfive vyhodno-
cena jako osoba v bytové nouzi),

2. poskytovani podnajemniho bydleni, které si poskytovatel pronajme
k tomuto ucelu,

3. poskytovani podporovaného obecniho bydleni, tedy pronajem byt ve
vlastnictvi obci, které jsou v tomto pripadé poskytovateli, a

4. poskytovani asistence jakozZto prevence ztraty bydleni a minimalizace
rizik pro majitele byt a sousedy.

Milostivé léto

Dne 1. 7. 2023 nabyl u€innosti zakon o pokracovani tzv. Milostivého léta, které
trva do 30. 11. 2023. Tentokrat se tyka dluhu, které vznikly pfevazné podnika-
tellm a firmam. Jedna se o dluhy u Ceské spravy socialniho zabezpeceni, Fi-
nanéniho Ufadu a Celni spravy, tedy o dluhy pfedevsim na socialnim pojisténi,
danich a pokutach. Tyto dluhy nejsou vymahany soudnimi exekutory (jedna se
o tzv. spravni exekuce), proto se na né predchozi Milostiva Iéta nevztahovala.
Finan¢ni sprava umoznuje dluznikim pozadat o mimoradné odpusténi dané
a mimoradny zanik nedoplatkil na dani a pfislusenstvi. Mimoradné odpusténi
dané se vztahuje na tzv. pfisluSenstvi dané, které nebylo doposud uhrazeno.
Podminkou pro odpusténi pfisluSenstvi dané je uhrazeni jistiny (pGvodniho dlu-
hu). Odpusténi by se mélo tykat uroku z prodleni, uroku z poseCkané ¢astky,



penale, pokuty za opozdéné tvrzeni dané, nakladu na Fizeni véetné exekuénich
nakladu.

Odpusténi dluhd, které ma dluznik u Ceské spravy socialniho zabezpeéeni,
se tyka pfedevsim penale z dluzného pojistného a ¢astky exekucnich nakladd,
které byly stanoveny exeku¢nim pfikazem.

Podminkou pro odpusténi je, Ze dluh vznikl do 30. 9. 2022. Dale je tfeba, aby
dluznik pozadal o odpusténi dluhu a také tento pGvodni dluh splatil v rozhod-
ném obdobi, tedy mezi 1. 7. a 30. 11. 2023. Tyto podminky plati jak u dluht na
dani, tak u dluhd na socialnim pojisténi.

LetoSni novinkou je, Ze Uhradu dluhud vy$sich nez 5.000 K& bude mozno rozlozit
do vice splatek. U darnovych dluht musi dluznik splatit pdvodni dluh nejpozdéji
do 17 mésich. U dluhd na socialnim pojisténi je stanoveno splaceni rozdilné
pro dluh do 50.000 K& a nad 50.000 K¢&. Do 50.000 K¢ musi byt dluh uhrazen
do 12 mésicu, nad 50.000 K¢ do 5 let. Prvni splatku v8ak musi dluznik uhradit
nejpozdéji do 31. 12. 2023.

Nékteré nedoplatky na dani a pfisluSenstvi dané zanikaji zcela. Jedna se
0 nizké tzv. bagatelni nedoplatky. Jde o nedoplatky na dani z nemovitych véci
a jejim pfisludenstvi, které nepfesahnou 30 K¢, nebo jiné nedoplatky, které ne-
presahnou 200 K¢&. Pokud ma dluznik vice nedoplatkd, pak podminkou je, aby
celkova hodnota zanikajicich nedoplatkt u jednoho spravce dané neprekrocila
1.000 K&. Tyto nedoplatky zanikly automaticky bez Zadosti, dnem ucinnosti za-
kona, tedy 1. 7. 2023.

Zakon o zaméstnanosti

MPSV CR pfipravuje novelu zakona &. 435/2004 Sb., o zaméstnanosti. Jednou
z &asti pfipravované novely je také uprava podminek zaméstnavani osob se
zdravotnim postizenim.

V poslednich mésicich se v3ak ukazuje, Ze v souvislosti s vyvojem statniho
rozpoctu se vlada rozhodla Setfit vSude a za vSech okolnosti, takze doSlo i na
podporu zaméstnavani lidi s hendikepem. Na poslednim jednani pracovni sku-
piny, kterého se u€astnil také ministr prace a sociélnich véci Marian Jurecka,
se mluvilo o konceptu zmén, ktery nasi cilové skupiné nevyhovuje. Je jiz zfej-
mé, Ze zadna valorizace prispévku na zaméstnavani OZP, jak na chranéném
trhu prace, tak na volném trhu prace nebude. Restriktivni opatfeni jednotlivych
koeficientd povedou k Uspore financi statu asi ve vysi 630 miliona korun ro¢né.
Je jisté, Ze tento krok povede k postupnému zhorSovani situace jednotlivych za-
produktivitu prace, coz jsou zpravidla ti, ktefi jsou nejvice zdravotné postiZeni.
Nepfijatelné je i zruSeni podpory zaméstnavani osob zdravotné znevyhodné-
nych. Jedna se o mensi skupinu lidi, ktefi maji zdravotni postiZzeni, ale nebyl
jim pfiznan invalidni dichod. Pfesto se miize jednat o kombinaci zdravotnich
postizeni, ktera brani témto lidem najit zaméstnani na volném trhu prace.
Podpora statu na jednoho pracovnika na chranéném trhu prace je v sou€asné
dobé pfiblizné 15 000 korun mési¢né. Pokud je takovy Clovék zaméstnan na
plny uvazek, tak z minimalni mzdy, kterou pobira, se odvadi pfimo ve formé
socialniho a zdravotniho pojisténi za zaméstnavatele a zaméstnance asi 47 %.



A CO MOJE NEMOC? PROC JE NOVA LECBA JEDNOHO
NERVOSVALOVEHO ONEMOCNENi DOBROU ZPRAVOU PRO VSECHNY

Nedavné novinky v Ié¢bé Duchennovy svalové dystrofie (DMD) a spinalni
svalové atrofie (SMA) vyvolaly v komunité osob postizenych nervosvalovymi
onemocnénimi velky rozruch. PIno z nich si také poloZilo otazku: ,A co moje
nemoc?

Zpravy o pokrocich v ramci vyzkumu jakéhokoli nervosvalového onemocnéni
jsou dobrou zpravou, protozZe zpusoby jejich IéCby a nové metody dlazdi cestu
pro potencialni Ié¢bu dalSich z nich, dokonce i téch, ktera jsou povaZovana za
velmi vzacna.
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Prvni krok v lécbé geneticky
podminénych chorob

V roce 2003 bylo v ramci Projektu
lidského genomu dokonéeno mapo-
vani vSech genu v lidském téle. To
odstartovalo slibnou novou éru pro
|éCbu genetickych poruch. Identifika-
ce a pochopeni genetické kauzality
onemocnéni je prvnim zlomovym kro-
kem k vyvoji terapii, které se zamérfuji

na hlavni pfiinu tohoto onemocnéni.

V popfedi téchto snah stoji nahra-
zovani genu a oligonukleotidové
terapie. ,Tyto dva molekularni tera-
peutické pfistupy se Sifi vyzkumem
mnoha chorob,” fikd MUDr. Peter Kang,
vedouci Centra svalové dystrofie
Paula a Sheily Wellstoneovych na
Minnesotské univerzité. Konkrétné
americky Ufad pro kontrolu potravin
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MUDr. Peter Kang rika, Ze rostouci znalos-
ti o metodach vyuzivanych k léébé DMD
a SMA Ize aplikovat i na jina onemocnéni.

a léciv (FDA) schvalil étyfi oligonuk-
leotidové terapie pro DMD a jednu pro
SMA. Jedna genova terapie je FDA
schvalena pro SMA, nékolik dalSich
je v klinickych studiich testovano na
lidech v ramci lé¢by riiznych onemoc-
néni, v€etné pletencové svalové dys-
trofie (LGMD) a facioscapulohumeral-
ni svalové dystrofie (FSHD).

Oligonukleotidy jsou kratké fetézce
molekul podobnych DNA, které se
vpravuji do téla ¢lovéka, aby zménily
expresi genll a zpusob, jakym bunky
vytvafi proteiny.

Genova substitucni terapie funguje tak,
ze se do cilovych bunék v téle dopra-
vi funkéni verze genu, ktera nahradi
chybné pracujici nebo nefunkéni gen.

U déti s SMA I. typu se zda, ze
Zolgensma — genova substitu¢ni tera-
pie — zastavuje progresi onemocnéni.

.Pro déti s SMA jde o velky pfevrat,*
fika Alan Beggs, Ph.D., profesor pe-
diatrie na Lékarské fakulté Harvardu
a fFeditel Mantonova centra pro
vyzkum vzacnych onemocnéni
v Bostonské détské nemocnici.

,Déti, které by se jinak pravdépodob-
né nedozily vice nez jednoho roku,
obvykle prospivaji a rostou, pfi¢emz
mnohé se nakonec naudi stat a chodit.”

Slibny vyzkum

Dr. Beggs v soucasné dobé zkouma
vyuziti genové terapie pro pfenos
chybéjiciho proteinu u lidi s X-vaza-
nou myotubularni myopatii (XLMTM),
velmi vzacnym nervosvalovym one-
mocnénim, které se celosvétové vy-

Alan Beggs, Ph.D., studuje vyuZiti metody
genové terapie pouZivané k Ié¢bé SMA
pro jina onemocnéni.
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skytuje u 1 z 50 000 novorozencu
muzského pohlavi. Klinické studie
probihaji, zprava popisujici prvni
z nich je nyni prezkoumavana. ,To,
o€ se pokousime zde, je obdobou
toho, co bylo vytvofeno na SMA,“ fika
a dodava, ze jde o prfiklad metody
vyvinuté pro Ié¢bu jednoho nervosva-
lového onemocnéni, ktera muze byt
pouzita i na dal$i choroby.

MUDr. Michael Shy z Carverovy
Iékafské fakulty na lowské univerzi-
té, ktery se zabyva dédi¢nymi neu-
ropatiemi, pouziva zvifeci modely
ke studiu moznosti vyuziti protismér-
nych (antisense) oligonukleotidu
(ASO) nebo RNA interference (RNAI),
aby pomohl lidem s Charcotovou-
-Marieovou-Toothovou nemoci (CMT)
nebo jinymi dédiénymi motoricko-sen-
zorickymi neuropatiemi, které zpulso-
buji poskozeni perifernich nervl vy-
silajicich zpravy z mozku nebo michy
do svall. ,Nejbéznéjsi forma CMT je
zplsobena zmnozZenim genu a jeho
proteinu zvaného periferni myelinovy
protein 22. ASO a RNAiI mohou redu-
kovat tento gen a hladinu proteinu,”
uvadi.

Kromé toho vzhledem k uspéchu jiz
vyvinutych terapii pracuje mnoho bio-
technologickych spole¢nosti na bu-
doucich klinickych studiich pro vzac-
na nervosvalova onemocnéni.

Pokracovani v poznavani vzacnych
onemocnéni

Kazda preklinicka studie, klinic-
ké hodnoceni provadéné na lidech
a schvaleni oligonukleotidu nebo

genové terapie FDA pfinasi vyzkum-
nikim pouceni, ktera jim pomohou
zdokonalit nasledné studie.

.Nase znalosti téchto terapii a toho,
jak se chovaji za rliznych podminek
a u raznych typu pacientd, jsou stale
sofistikovanéjsi, coz urychluje jejich
aplikaci na jiné druhy nemoci,” Fika
dr. Kang.

Z pohledu vyzkumnikl je pokrok do-
sazeny u jednoho nervosvalového
onemocnéni pokrokem u vSech one-
mocnéni.

,10, co se uCime o SMA, muze-
me aplikovat na dal3i choroby,” Fika
dr. Beggs. ,O kazdé nemoci se dozvi-
me nové véci a vSe, co se naucime,
nam pomaha postupovat rychleji pfi
vyzkumu jinych onemocnéni, protoze
pak vime, na€ si mame davat pozor.
Jsem obezfetny, ale velmi se t&Sim
na to, co pfinese budoucnost.”

Z anglického originalu pfeloZila:
Magr. et Mgr. Klara Zikmundova

Zdroj: ALKON, Cheryl, 2023. What
About My Disease? Why a New Tre-
atment for One Neuromuscular Di-
sease Is Good News for All. In: MDA
Quest Media [online]. 27. 2. 2023
[vid. 12. 8. 2023]. Dostupné z: https://
mdaquest.org/what-about-my-dise-
ase-why-a-new-treatment-for-one-
-neuromuscular-disease-is-good-
-news-for-all
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JEDNODUSE RECENO: POKROKY VE VYZKUMU
FACIOSKAPULOHUMERALNi SVALOVE DYSTROFIE (FSHD)
Facioskapulohumeralni svalova dystrofie (FSHD) postihuje svaly obliceje

(facio), ramen (scapulo) a hornich koncetin (humeralni). Jedna se o jednu
Z nejéastéjSich forem svalové dystrofie, jejiz vyskyt se celosvétové odhaduje

na 1z 8000 az 1z 20 000 jedincd.

PFiznaky FSHD

U vétSiny osob s FSHD se pfiznaky
zacnou projevovat kolem dvacatého
roku zivota, ackoli k nastupu onemoc-
néni muze dojit kdykoli od kojenecké-
ho véku az po stfedni vék. Progrese
FSHD je obvykle pomala, ale pfizna-
ky, zavaznost a prlibéh onemocnéni
se mohou u rdznych jedincli zna¢né
liSit. Obecné FSHD zplsobuje po-
stupnou svalovou slabost, ktera za-
¢ind v obli¢eji, ramenou a hornich
Castech pazi, dale pak postupuje
k dalS$im svalovym skupinam. Svalova
slabost je Casto asymetricka, projevu-
je se tedy vice na jedné strané téla
nez na druhé. U osob s FSHD, u nichz
se priznaky objevily jiz v raném véku,

vést az k upoutani na invalidni vozik.

Ve vétsiné pfipadld neni onemocnéni
zivot ohrozujici a neovliviiuje vyrazné
délku zivota.

Pricina FSHD

VétSina védcl se domniva, Ze pfi-
¢inou vzniku onemocnéni FSHD je
zkraceni DNA v oblasti chromozomu
4 obsahujici tandemové opakova-
ni urcité sekvence DNA znamé jako
.fepetice D4Z4“, z nichz kazda ob-
sahuje kopii genu DUX4. Zkraceni
oblasti D4Z4 v kombinaci s dédi¢né
predanou genetickou odchylkou (ale-
la 4gA) vyskytujici se u nékterych je-
dincl vede k nespravné expresi genu
DUX4, ktery se standardné exprimuje
pouze b&hem raného embryonalniho
vyvoje a v dospélych tkanich je vy-



pnuty. U osob s FSHD se vSak gen
DUX4 reaktivuje a vytvéfi ve svalech
toxické prostredi, které zplsobuje od-
umirani bunék a postupnou slabost
a atrofii (Ubytek) svalll v obliceji, ra-
menou a hornich koncetinach.

Existuji dva geneticky odlisné typy
FSHD. Priblizné 95 % osob s timto
onemocnénim ma facioskapulohume-
ralni svalovou dystrofii typu 1, ktera je
spojena se zkracenim oblasti D4Z4.
FSHD typu 2 je mnohem méné cas-
ta a je zpusobena ztratovou (loss-of-
-function) mutaci genu, které za nor-
malnich okolnosti zabrariuji expresi
genu DUX4.

Geneticka zména, ktera zplsobuje
FSHD, se dédi autozomalné domi-
nantné, coz znamena, ze k rozvoji
onemocnéni staci, aby Clovék zdédil
od jednoho z rodi¢u pouze jednu kopii
zmeény na chromozomu 4 zpUsobujici
toto onemocnéni. V nékterych pfipa-
dech v8ak mize k FSHD dojit spon-
tanné, bez znamé rodinné anamnézy.

Diagnostika FSHD

Diagnostika FSHD byva obtizna. Pfi-
znaky mohou byt rozmanité a tudiz
zaménitelné s jinymi typy nervosva-
lového postizeni. Diagnéza FSHD se
obvykle provadi na z&kladé posou-
zeni klinickych pfiznakl v kombinaci
s genetickym testovanim. K odhaleni
zkraceni repetice D4Z4 je zapotiebi
specializovany geneticky test prova-
dény v diagnostickych laboratofich,
ktery je rovnéz obvykle podminkou
pro zafazeni do klinickych studii. Ge-
netické poradenstvi a testovani je
dilezité v pfipadech, kdy se FSHD
vyskytuje v rodinné anamnéze, nebo
tam, kde existuje riziko pfenosu one-
mocnéni na potomky.

Soucasna lécba FSHD

V souCasné dobé& neni znam Zadny
Iék ani léCebna terapie modifikuji-
ci onemocnéni FSHD. K dispozici je
v8ak nékolik terapii a strategii, kte-
ré mohou pomoci zvladat pfiznaky
a zlepSit celkovy zdravotni stav
pacientl. Patfi mezi né:

* Fyzioterapie zaméfena na posi-
lovani svalu a rozSifovani rozsa-
hu pohyblivosti, snizovani bolesti
a ztuhlosti a prevenci vzniku
kloubnich kontraktur.

+ Ergoterapie, ktera pomaha rozvi-
jet dovednosti a strategie nezbyt-
né k nezavislému zajisténi kazdo-
dennich Cinnosti, jako je oblékani,
stravovani i osobni hygiena.

* Léky, napf. kortikosteroidy, které
pomahaji zvladat pfiznaky jako
zanét a bolest.

*  Chirurgické zakroky k odstrané-
ni kloubnich kontraktur (zkraceni
svall) nebo k fesSeni jinych pro-
bléma.

+ Zdravotnické pomiucky, napf.
ortézy Ci dlahy, k podpofe oslabe-
nych svalll a zlep$eni pohyblivos-
ti.

» Cvi€eni, napf. aerobni a odpo-
rovy trénink, ke zvySeni svalo-
vé sily, pohyblivosti a celkového
zdravotniho stavu.

Vzhledem k tomu, Ze se pribéh one-
mocnéni a typ pfiznakd u rdznych
jedinct s FSHD znacné lisi, byvaji
IéCebné plany obvykle individualné
sestaveny podle potfeb dané osoby
a na zakladé doporuceni riznych od-
bornika.



Doporuceni pro peéci, kterymi se maji
Iékafi Fidit v ramci prikazné diagnos-
tiky a lé¢by osob s FSHD, zvefejnilo-
Evropské centrum pro nervosvalova
onemocnéni (European Neuromuscu-
lar Centre; 2010) a ¢lenské organiza-
ce Americké neurologické akademie
(American Academy of Neurology)
aAmerické asociace pro neuromusku-
larni a elektrodiagnostickou medicinu
(American Association of Neuromu-
scular & Electrodiagnostic Medicine;
2015). Asociace FSHD (FSHD Soci-
ety) navic kazdoro¢né pofada nékolik
konferenci pod nazvem FSHD 360
Conferences, kde se zvefejiuji nej-
novéjSi poznatky z oblasti vyzkumu,
IéEby onemocnéni a osobni svéprav-
nosti a jsou tak vyznamnym zdrojem

informaci pro osoby Zzijici s FSHD.

Probihajici vyzkum a nové zplisoby
lécby

Ackoli péle o pacienty stale spociva
pfedevS§im v symptomatické 1éEbé,
pfinaseji osobam s FSHD vyraznou
nadéji pokroky ve vyzkumu a pfislib
kvalitngjsich Ié¢ebnych postupl, kte-
ré jiz jsou na obzoru. Pochopeni ge-
netickych pfi¢in FSHD vedlo ke zlep-
Seni diagnostiky a zaroven je urcéujici
pro vyvoj novych Ié€ebnych strategii.

Farmaceuticky pfipravek, ktery je
nejzhavejsim kandidatem ke schva-
leni ze strany amerického Ufadu pro
kontrolu potravin a I&Civ (FDA) k 1é¢bé
FSHD, je losmapimod, mala moleku-
la inhibujici enzym zvany p38MAPK
a v disledku toho snizujici expre-
si genu DUX4. Bylo prokazano, Ze
dlouhodoba 1é¢ba losmapimodem
(az 96 tydn(l) zpomaluje nebo za-
stavuje u osob s FSHD ubytek sva-
lovych funkci, jak bylo vyhodnoceno

na zakladé testu ,pracovni prostor
v dosahu® (reachable workspace)
hodnoticiho schopnost U¢astnik( stu-
die provadét pohyby v prostoru vyme-
zeném na délku paze. Losmapimod
je v sou¢asné dobé ve 3. fazi klinické
studie (Reach) sponzorované spolec-
nosti Fulcrum Therapeutics.

Kromé lécby malymi molekulami jako
v pfipadé losmapimodu se v souvis-
losti s FSHD testuji dalSi strategie za-
méfené na expresi genu DUX4 nebo
na udalosti, které na expresi genu
DUX4 navazuji. Mezi nékteré z téchto
cilenych strategii patfi:

+ Terapie antisense oligonukleo-
tidy (ASO): ASO terapie vyuziva
kratka vlakna RNA k Upravé nebo
blokaci exprese specifickych
genud. Soucasné je ve fazi vyvo-
je nékolik terapii ASO ur€enych
ke snizeni exprese genu DUX4
u pacientd s FSHD, zadna z nich
vSak zatim nedospéla do faze kli-
nickych zkousek.

+ Editace genti: V preklinickych
modelech se zkoumaji techniky
editace genl (napf. CRISPR-
-Cas9) jako prostfedku k prova-
déni pfesnych zmén v sekvenci
DNA, jez by dokazaly opravit ge-
netické zmény zplsobujici FSHD.

Dale se vyzkum zaméfuje na necilené
IéCebné strategie k zachovani nebo
obnoveni svalové tkané u pacientd
s FSHD. Mezi takové strategie nalezi:

+ Lécba kmenovymi bunkami:
Cilem této metody je regenerace
nebo nahrada poskozenych sva-
lovych bunék s pouZzitim kmeno-
vych bunék.

» Cviceni a fyzické aktivity: Védci
testuji rizné tréninkové rezimy ve



snaze identifikovat uc¢inné postu-
py fyzického cvi€eni, jez by vedly
ke zlepSeni sily a funkce svalG.

+ Anti-myostatinova lééba: Po-
uziti protildtek k blokovani myo-
statinu, tedy bilkoviny, ktera za
normalnich okolnosti inhibuje rist
svalu, se momentalné nachazi ve
2. fazi klinické studie a pfijima za-
jemce o ucast.

Uvedené terapie jsou v pocatecnich

fazich vyvoje a je tedy mozné, ze pro

Siroké pouziti jesté né&jakou dobu ne-

budou k dispozici. Jde vSak o slibné

oblasti vyzkumu, které by mohly vést
ke vzniku novych a ucinnych terapii

FSHD.

Pripravenost na klinicka hodnoceni

V ramci pfipravy na vyvoj farmaceutik
k 1éEbé FSHD se néktefi vyzkumnici
zaméfuji na studie pfirozené anamné-
zy s cilem pochopit faktory ovliviuji-
ci rychlost progrese onemocnéni
a ovéfit klinické vysledky a biomarke-
ry, aby tyto poznatky bylo mozné vy-
uzit v budoucich klinickych studiich.
Pfipravenost na klinicka hodnoceni je
cilem Sité pro vyzkum klinickych studii
facioscapulohumeraini svalové dys-
trofie (Facioscapulohumeral Muscu-
lar Dystrophy Clinical Trial Research
Network — FSHD CTRN), konsorcia
patnacti akademickych vyzkumnych
center (12 ve Spojenych statech
a 3 v Evropé) odborné zamérenych
na klinicky vyzkum a studie FSHD.
Jak postupuji prace na vyvoji novych
terapii kupfedu, je pozadavek pfipra-
venosti na klinickd hodnoceni stojici
pfed odbornou vefejnosti stale nalé-
havéjsi. Zalozeni FSHD CTRN umoz-
nuje odbornikdm aktivnim ve vyzkumu:

* Vytvaret infrastrukturu vyskole-
nych klinickych hodnotitelli, ktefi
k méreni progrese FSHD pouzi-
vaji standardizované postupy.

+ Pfipravovat efektivni regulacni
strategie k urychleni vyvoje tera-
peutickych postupu.

«  Zaijistit, aby se na procesu vyvoje
Iékl podilely vSechny hlavni zain-
teresované strany, tedy vyzkumni
pracovnici, pacienti, zastanci pa-
cientskych zajma i komeréni sub-
jekty.

+ Zavést jednotnou strategii nabo-
ru subjektl na urovni celych sta-
t0, ktera zajisti zastoupeni vSech
osob s FSHD.

* Vyskolit novou generaci odbor-
nikd pro vyzkum zaméfeny na
FSHD.

* Provadét studie za ucelem ziska-
ni nastroju pro realizaci vysoce
kvalitnich klinickych studii nebo
testovani novych terapii.

Spole¢né dusili center Sit¢ FSHD
CTRN sméfuje k realizaci uc€innych
a vysoce kvalitnich klinickych studii
|é¢ebnych strategii u FSHD.

Chcete-li se dozvédét vice o pfilezi-
tostech k ucasti na klinickych studiich
a studiich pfirozené anamnézy FSHD,
navstivte stranku https://clinictrials.gov
a vyhledejte v poli¢ku vyraz Porucha
¢i onemocnéni ,facioscapulohumeral
muscular dystrophy“ (facioskapulohu-
meralni svalova dystrofie).

Z anglického originalu pfeloZila:
Mgr. Dona Jandova

Zdroj: Quest



VYZKUM A LECBA

vV ¢EM MOHOU NOVE KODY DIAGNOZ LGMD PROSPET KOMUNITE LGMD

Prvniho fijna 2022 byly klinickym lékafum a vyzkumnym pracovnikGm oficialné
oznameny nové diagnostické kody pro pletencové svalové dystrofie (LGMD).
LGMD tak byly poprvé udéleny kédy diagnéz specifické pro danou svalovou
dystrofii.

Jaky vliv v8ak tento krok bude mit na komunitu LGMD? Konec koncu, pouZivani
specifickych diagnostickych kédu podle klasifikace ICD-10 se ¢asto odehra-
va v zézemi Kliniky a pacient jej vnima zfidkakdy. Je dost pravdépodobné, Ze
o diagnostickych kédech ICD-10, které pouZiva vas lékar nebo poskytovatel
zdravotni péce, vubec nevite.

Poté, co byly nové kédy diagnéz stanoveny, by vSak komunita LGMD méla po-
chopit, jak dileZzité je pouzivat spravny diagnosticky kod a kdy.

Co vlastné jsou kédy diagnéz proplaceni a koordinaci péce posky-
v klasifikaci ICD-10 a jak ziskaly tované nékolika zdravotnickymi zafi-
riizné varianty LGMD kody zenimi.

specifické pro dané onemocnéni? Kdyz pacient s LGMD pred prvnim
V klinickém prostfedi je kazdému pfi-  Fjjnem navstivil svého Iékafe, byl mu
délen diagnosticky kod ICD-10, ktery  pravd&podobné pfidélen kod ICD-10
odpovida jeho klinickeé diagnéze. Ten-  pro ,jinou svalovou dystrofii“, pFipad-
to kod je uveden ve zdravotnické do-  né néktery jiny podobné& obecny kéd,

kumentaci a pouziva se pro sledovani  ktery nevystihoval specificky podtyp
onemocnéni, rozhodovani o Uhradé &i



VYZKUM A LECBA

LGMD ¢i dokonce ani LGMD obecné.
Pouzivani nepfresnych diagnostic-
kych kédl je problematické z nékoli-
ka davodud. Mimo jiné brani hlubSimu
porozuméni daného onemocnéni,
jeho progrese a prevalence, a zaro-
ven komplikuje pfistup k cilené 1écbé
a pédi.

Americka Asociace muskularnich
dystrofik( (Muscular Dystrophy Asso-
ciation, MDA) ve spolupraci s partne-
ry zasazujicimi se o zlep3eni situace
pacientl a s prednimi Iékafi na tento
problém poukazala, v pribéhu dvou
let UspéSné pozadala o pfidéleni
presnéjsSich diagnostickych kéda pro
LGMD a tyto ziskala — v€etné kodl
specifickych pro jednotlivé podtypy
nejrozsifengjSich LGMD a podtypy,
u nichz probiha vyvoj |éEby v pozd&;si
fazi.

Nové kody byly oficialné oznameny
1. fijna.

Kdyz jsou nyni nové kédy diagnéz

k dispozici, jaky miizeme ocekavat
dopad této skutecnosti?

Nové kédy diagndz se pozitivhé proje-
vi pouze v pfipadé&, Ze je bude klinicka
komunita vhodné pouZzivat. Proto se
MDA silné zaméfila na informovani
klinické komunity o tom, jak a kdy po-
uzivat spravny kod podle klasifikace
ICD-10.

Pokud budou kody pouzivany sprav-
né, mohou realné zlepSit poznani dys-
trofii této skupiny i dostupnost péce.

Za prvé, vyzkumni pracovnici budou
mit k dispozici pfesné&jsi udaje o pre-
valenci, incidenci a progresi LGMD,
coz povede k hlubSimu poznani one-
mocnéni v obecnéjsi roviné. Za dru-
hé, jakmile bude k dispozici cilena
IéCba specificka pro jednotlivé pod-
typy LGMD, bude proces uplatfiova-
ni této IéCby u pfisluSnych pacientd
efektivnéjSi a racionalngjsi. Za treti,
klinické studie budou moci postupo-
vat rychleji, protoze kody usnadni
a urychli nabor subjekt. A konec¢né,
presnéjsi kéd diagnézy ve zdravot-
nické dokumentaci by mél vést ke
kvalitnéj$i koordinaci péte mezi vice
poskytovateli.

Chceme-li, aby efekt kodu dosahl
svého plného potencialu, musi kazdy
spravné plnit svou roli. Lékafi a zdra-
votnici pfidélujici kédy podle klasifi-
kace ICD-10 musi tyto kody spravné
pouzivat a pacienti s LGMD by méli
svym lékaflm pfipominat dostupnost
novych kédl a vyznam, ktery jejich
pouzivani ma.

Pozn: tato klasifikace se netyka
Ceské republiky.

Z anglického originéalu pfeloZila:
Mgr. Dona Jandova

Zdroj: Quest




LASKA A MANZELSTVi S POSTIZENIM

Hledani protéjsku mize byt obtizné pro naprostou vétsinu lidi. Najit skutecnou
lasku, pokud jste ¢lovékem s postizenim, vam muze pfipadat jako sazka do
loterie, pri niz doufate, Ze budou vylosovana vSechna vase cCisla. Najit oprav-
dovou lasku maze byt narocéné a riskantni. Mdj pribéh je dokonalym prikladem
takovéto hazardni hry potiebné k tomu, abyste natrefili na krasny, vzajemné
naplriujici a radost pfinasejici vztah. Je o nalezeni skuteéné lasky.

Hledani cesty

JakozZto Zené se spinalni svalovou
atrofii (SMA) narozené v 70. letech
mi bylo navazani romantického vzta-
hu spole€nosti prezentovano jako
nerealny sen. Barbie a Ken mohli pro-
Zivat divoky milostny vztah, ale ja ne.
Bylo nepravdépodobné, aby nékdo,
kdo potiebuje tolik komplexni fyzické
péce jako ja, nadel hlubokou, upfimnou
lasku, kterou jsem vidala ve filmech.
Jak jsem vyrustala, stal se ze mé se-
bevédomy, otevieny C¢lovék, ktery
dokaze hajit své zajmy. Bylo pro mé
snadné takto vyspét — obklopovaly mé
odvazné, houzevnaté Zzeny. Mé sestry,
z nichz dveé se narodily také s SMA, mé
kazdy den ucily, co je dulezité vidét,
slySet a pochopit.

Kdyz jsem studovala na vysoké Skole,
diky spousté pratel a socialnim vaz-
bam se zdalo, Zze budu mit plno pfi-
lezitosti nékoho si najit. Misto rybek
jsem ale pfili§ ¢asto i na tu nejlepsi
udici chytala pijavice. Poustéla jsem
je zpatky k vodé a soustfedila se na
své vzdélani a kariéru, pfatele a rodi-
nu a na vlastni Stésti a spokojenost.
Byla jsem si jista, Ze to je ta nejlepsi
cesta k nalezeni skute€¢né lasky.

V nésledujicich letech ovSem tato
draha nebyla hladka. Slo o roky pIiné
krasnych slibl koncicich ve slepych
ulickach a tézkymi rozhodnutimi.

VzruSujici a kamenita

Moje prvni manzelstvi trvalo skoro
10 let. Je tézké vidét, jak se cesta,
kterou jste se zavazali spolu kracet
cely Zivot, rozdélila. Byl to on, kdo se
tak zménil, nebo jsem to byla i ja?

Po urcité dobé, kdy jsme se rozcha-
zeli a zase k sobé vraceli, jsme se se-
tkali u soudu, abychom podpisem své
manzelské sliby zrusili. Ten den jsme
spolu vychéazeli jako nejlepsi pratelé.
O néco pozdéji jsem potkala néko-
ho, kdo vypadal jako muj osobnostni,
intelektovy i charakterovy zrcadlovy
obraz... Nebo jsem si to alespori my-
slela. Bylo to jako vichfice. Tak rychlé,
Ze jsem si aZ do jednoho velmi horké-
ho Ctvrtého Cervence nevsimla jistych
varovnych signalu.

Ten den se konala letecka prehlidka,
které se jakoZto armadni zaméstna-
nec Ucastnil. Stavila jsem se na letisti,
abych ho pozdravila. Vypadal rozpa-
Cité a nastvané. Byla jsem zmatena.
Natahla jsem se, abych se dotkla jeho



Kathy LeMieuxova nasla toho pravého partnera ve svém manzZelu Daveovi.

ruky, ale on se odtahl, sklonil a fekl
néco jako: ,Nikdy uZ nenos Zzabky na
vefejnosti, tvoje nohy vypadaji divné.*
Au! To byl konec oné vichfice. Moz-
na jsem se v nékterych ohledech ci-
tila slaba, protoZe jsem se stale Iécila
z rozpadlého manzelstvi, ale v zadném
pfipadé jsem nepotifebovala jeho rady
ohledné obuvi. Boty byly moje véc!

Tyto rozpadlé vztahy a jejich nedodr-
Zené sliby zplsobily, Ze jsem pozby-
la zajmu najit si nékoho, s kym bych
mohla Zit, a rozhodla se vénovat se
radéji vice sama sobé.

Znovuzrozeni a opravdova laska

Tolik jsem se snazila to vSechno zvlad-
nout, ale zdalo se, Ze poté, co jsem se
odhodlala byt znovu sama, svobodna
a nezadana, pfisly je§té mnohem na-
rocnéjsi asy.

Potykala jsem se se zdravotnimi obti-
zemi, s problémy s financemi i s pe¢o-
vateli a dalSimi vécmi. Byla jsem tim
zahlcena, vyCerpana. Jednoho dne
na mé cestou do prace dolehla tiha
toho vS8eho a ja se rozplakala. Pfes
slzy jsem nevidéla, takze jsem zasta-
vila. Zacala jsem se modlit a prosit



o Bozi pomoc. Diky jeho milosti a diky
své praci na sobé jsem zaZila cestu
od podvoleni se k duchovnimu zno-
vuzrozeni. Pani! To je ta neuvéfitelna,
nepodminéna laska, laska dokonala
a skute€na.

Moje perspektiva i priority se zméni-
ly a moje srdce bylo jako vyménéné.
Mohla jsem k zivotu pfistupovat ze
zcela nového uhlu. Nechapejte mé
Spatné, stale jsem se chtéla vdat, ale
pokraCovala jsem ve svém Zivoté, vé-
novala se roding, asistencnimu psovi,
praci a sobé a pfitom jsem perifernim
pohledem vyhliZela toho pravého.
Jednoho velera jsem byla sama
doma a zacala snit o krasném vztahu.
Vidéla jsem, jak odchazim z prace, za-
stavuji se na trhu a vchazim do dvefi
s Cerstvymi ingrediencemi, abych pfi-
pravila vynikajici, zdravy pokrm, na
kterém by si pochutnal. Rychle jsem
se probrala, kdyzZ jsem si uvédomila,
Z2e se mi hlava sklonila pfili§ dopfedu
a nemohu ji zvednout. Diky pfedcho-
zim zkuSenostem jsem védéla, Ze ne-
smim panikafit, protoZe tim se jesté
vic ztézuje dychani. Rikala jsem si,
Ze asistent, ktery mé& veéer pomaha
ulozit do postele, by mél brzy dorazit.
Nastésti jsem necekala dlouho.

Diky této udalosti jsem si uvédomila,
Ze mohu mit zdravy partnersky vztah,
ale budu potfebovat pomoc s témér
vSemi kazdodennimi ukony, domaci-
mi povinnostmi, praci, pé¢i o domaci
mazli¢ky i moji osobu. Ano, byla jsem
si védoma mnozstvi péce, kterou
potfebuji, a védéla jsem, Ze uspés-
ny vztah bude vyzadovat chapavého
partnera.

Nakonec jsem ho potkala béhem ran-
de naslepo. Mluvili jsme spolu pred-
tim pouze telefonicky a ja dorazila do
restaurace jako prvni. Vzhlédla jsem

a uvidéla vysokého, muzného, opale-
ného a sympaticky vyhlizejiciho blon-
déka.

»1y jsi Dave?“ zeptala jsem se. ,No, ty
jsi Kathy?“ odpovédél.

Naklonila jsem hlavu a pobavené se
usmala, protoZe jsem byla v restau-
raci jedind Zena na invalidnim vozi-
ku. Objednali jsme si obéd, ale k jidlu
jsme se skoro nedostali. Povidali jsme
si, vypravéli pfibéhy ze Zivota, ptali se
jeden druhého na viru a pfedstavy
0 budoucnosti a hodné se nasmaAli.
Smala jsem se, aZz mé bolel oblice;.
Tuhle bolest miluiji.

Sedli jsme si. Vzajemné jsme se do-
plnili jako pratelé, Zivotni partnefi
a manzelé.

O osmnact let pozdéji jsme stale nej-
lepSimi prateli a porad se radi smé-
jeme. A stejné jako mQj muz pfijima
mnoho vyzev, které piinasi Zivot
s SMA, chapu jakoZto jeho manzelka
specifika jeho Zivota s mozkovou obr-
nou.

Jednoduse feceno, tohle je skute¢na
laska.

Kathy LeMieuxova (Stastné) oslavila
své 52. narozeniny. Bydli v Jizni Karo-
liné a je Zivotni poradkyni ve spolec-
nosti Grace with a Glitch, kde poma-
ha lidem s postizenim definovat nové
normy. Réda také piSe pfispévky na
blog, dopisy a basné.

Z anglického originalu preloZila:
Magr. et Mgr. Klara Zikmundova

Zdroj: LEMIEUX, Kathy, 2023. Love
and Marriage With a Disability. In:
MDA Quest Media [online]. 16. 2.
2023 [vid. 25. 7. 2023]. Dostupné z:
https://mdaquest.org/love-and-marri-
age-with-a-disability



ZIVOT SE SVALOVAYGWATDRONH

PESTRY ZIVOT LIDi S POSTIZENiM POMOCi ERGOTERAPIE

Uz se vam také stalo, Ze jste si v dobré vire poridili kompenzacni pomdc-
ku, ktera se nakonec v domacim prostfedi a kazdodenni praxi ukazala jako
nefunkéni? Nebo jste doma feSili problém, na ktery jste Zadnou kompenzacni
pomducku nenasli? Presné kvuli tomu jsme v Pestré, o.p.s. zaloZili nacvikovou
ergoterapeutickou mistnost. Vytvorili jsme prostor, kde vam nejen pomuzeme
vybrat vhodnou pomucku, ale dokonce vam ji pajcime domd, abyste si ji mohli
vyzkouSet v kaZzdodennim uZivani a ujistili se tak, Ze je to opravdu ono,
nez budete vynakladat vysoké ¢astky na jeji pofizeni.

E
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Ergoterapie v Pestré

V Pestré se uz od roku 2009 zabyva-
me vycvikem asistencnich psu pro lidi
s riznymi druhy postizeni — télesnym,
sluchovym, zrakovym a kombinova-
nym, ale také napfiklad pro déti s po-
ruchou autistického spektra. Vycvicili
a do aktivni sluzby jsme pFedali jiz 78
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asistencnich psu. Psi pomocnik neni
vzdy nejvhodné;jsi feSeni pro zlepseni
klientovy sobéstacnosti a samostat-
nosti. S unikatnim napadem na na-
cvikovou ergoterapeutickou mistnost,
kterd by vhodné doplnila komplex-
ni pFistup ke zvySeni sobéstacnosti
a samostatnosti, pfisel zakladatel or-




ganizace Michal Prager. ,Mam SMA
Il. stupné. Snazim se zvladat maximum
véci sam, proto mam asistenéniho
psa, ale i tak potfebuji mnoho kom-
penzacnich pomucek a ergoterapeu-
tickou i rehabilitacni podporu, abych
byl co nejvice samostatny, sobéstacny
a hlavné v pohodg&,” fika Michal.

Néacvikova ergoterapeuticka mistnost,
kterou provozujeme v rdmci socialni
sluzby socialni rehabilitace, nabizi
klientdm s raznym postizenim moz-
nost vyzkouset si fadu kompenzac-
nich pom(icek v prostorach organiza-
ce nebo pfimo v terénu. S podporou
ergoterapeutky a socialni pracovnice
klienti nacviCuji efektivni zpusoby
vyuziti pomucek, kterych mame
k dispozici skute¢né Sirokou Skalu
(od choditek a vozik(i pfes pomucky
uréené k hygieng, pfipravé a konzu-
maci pokrm( az po robotickou ruku
a pocitatové programy). Oblibenou
sluzbou, kterou poskytujeme klien-
tlm zdarma, je zapUGjc¢eni pomlcek
k vyzkouSeni do domaciho prostredi.
Klienti mohou s pracovniky Pestré
také konzultovat, jak ziskat vhodné
pomucky pFes ufady, pojiStovnu Ci
darce.

Role ergoterapeuta v Pestré

Ergoterapeutka ma v nas$i organizaci
opravdu pestrou pracovni naplf. Zod-
povida za chod néacvikové ergotera-
peutické mistnosti a pracuje s klienty
s télesnym a kombinovanym postiZe-
nim. ,Kazdy klient si zvySuje sobéstac-
nost ¢i samostatnost riznymi sméry
a prostfednictvim rozliSnych akti-
vit. Néktefi z klientd potfebuji najit
a vyzkouSet vhodné kompenzaclni
pomucky €i technické prostfedky do
koupelny, jini hledaji vhodné uprave-
né kuchynské nacini nebo pomicky

pro hygienu. Mnozi klienti potfebuji
nacviCit pfesuny z voziku na postel
a obracené, jini by si radi samostatné
zavézali tkani¢ky nebo by potfebova-
li poradit, jak vhodné fixovat mobilni
telefon na vozik. Néktefi potfebuji
konzultovat sed ve voziku &i stabilitu
chuze, jini by radi upravili bézné do-
stupné kompenzaéni pomducky i pfed-
méty denni potfeby zcela dle individu-
alnich potfeb v domacim &i pracovnim

prostiedi,“ fika ergoterapeutka Anna
Rubinova.

KdyZz se ergoterapeutka nevénuje
témto kreativnim aktivitam, podili se
u klient s télesnym a kombinovanym
postizenim na nacvicich klienta s asis-
tenénim psem. Podporuje klienta, aby
spravné vyuzival specialni dovednosti
psa, a pomaha je pfipadné upravovat
dle potfeb s konkrétnim psem v real-
nych situacich. Jednad se napfiklad
o situace, kdy klient dava povel pso-
vi (intonace hlasu), kdy klient udrzu-
je se psem ocni kontakt (jak dokaze
klient upoutat pozornost psa) a kdy
klient spravné koriguje psa v pfipadé
nezadouciho chovani. U klient(, ktefi
vyuzivaji pasivni canisterapii (poloho-
vani se psem) se ergoterapeut zame-
fuje, aby byl klient ve spravné poloze
a canisterapeutické polohovani mu
pfineslo co nejvy3Si rehabilitacni Ci
relaxacni Ucinek. U klientd, ktefi vy-
uzivaji aktivni canisterapii (rozvojové
aktivity na hrubou a jemnou motoriku
¢i rozvoj smyslu), se podili na Gpravé
podoby specialnich dovednosti asis-
tenéniho psa. Podporuje klienta pfi na-
cvicich, jak tyto specialni dovednosti
vyuzit pro co nejvy$si moznou sebe-
realizaci. Ergoterapeut se vzdy za-
mérfuje na to, aby vSechny specialni
dovednosti asistencniho psa klient vy-
uzZil co nejvice bezpetné a efektivné



ZIVOT SE SVALOVOU DYSTROFIi

tak, aby asistencni pes kompenzoval

limity a obtize spojené s klientovym Kontakt:

postizenim v co nejvysSi mife. www.pestra.cz

Pokud vés nebo daldi osoby z vase- ergoterapie@pestra.cz
ho okoli ergoterapie v Pestré zaujala mobil: 603 838 607

a myslite si, ze bychom vas v nasi .
socialni sluzb& mohli podpofit pfi Mgr. :"';"ha' f’ag?" MBA
zlepSeni sobéstacnosti a samostat- uzivatel ergo efaple’
nosti, nevahejte se nam ozvat. Radi Bc. Anna Rubinova

se budeme vénovat klientdm napfi¢ ergoterapeutka

Ceskou republikou.

Zdroje:

PRAGEROVA, Klara, SIROTKOVA, Jana. Asistenéni pes pro dité se zdravotnim
postizenim. Praha: Pasparta, 2020. ISBN: 978-80-88290-54-4.

Interni fady, smérnice a metodiky organizace Pestra, o. p. s.

KRIVOSIKOVA, Maria. Uvod do ergoterapie. Praha: Grada Publishing, a. s.,
2011. ISBN 978-80-247-2699-1.

Summary of Standards [online]. Assistance Dogs International: © 2022 [cit. 13. 3.

2023]. Dostupné z: https://assistancedogsinternational.org/standards/summary-
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Béhem léta se podle planu konaly oblibené rekondi¢ni pobyty. Ve fotogalerii
se muUzete podivat jak jsme se méli a co vSechno jsme prozili. PFisti rok se
muZzete pFidat k nam!

16.-23. 7. - Velké Losiny
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TRI JESKYNE, KTERE PRIVITAJi TAKE NAVSTEVNIKY NA VOZiKU

V na8i republice je mozno v soucasnosti absolvovat s odbornym vykladem
prohlidky 14 jeskyni a obdivovat v nich stalagmity, stalaktity a stalagnaty
(krdpniky rostouci od podlahy, od stropu a srostlé ve sloup — pozn. aut.),
prizracna jezirka i jinou vyzdobu, nékdy i spatfit hnizdici netopyry. Trojice
moravskych ma navic ,oteviené dvere” i pro vozi¢kare. A bude jen dobre, kdyz
k jejich navstévé zlakaji po piecteni tohoto Clanku take nékteré Ctenare naseho
Zpravodaje. Lakadly budiz také snimky z archivu Spravy jeskyni CR pfiblizujici
prostory popisovanych jeskyni, do kterych se dostanou nebo které uvidi.

Jeskyné Na Spicaku
se nachazi severovychodné od més-
ta Jesenik mezi obcemi Pisecna

(na silnici Cislo 44) a Supikovice.
Zvlastni logo pfipomina jeji charakte-
risticky srdcovity profil.

PFiblizné pulhodinu trvajici prohlidka
méfi 220 metrl. Vozickafi musi dovnitf

vstoupit bezbariérovym vychodem
(vchod ma schody) a k zacdatku trasy
se presunout v opaéném sméru. Ces-
tu srdcem a historii zvladnou praktic-
ky celou s vyjimkou Srdcové chodby
s profilem zobrazenym na logu: je totiz
pro voziky pfili§ uzky, chodbu pfesto
uvidi z obou stran. Lakadly jsou doza-
jista také Kralovska hrobka, sintrovy
vapencovy blok podoby sarkofagu,
nebo kfizovatka chodeb Kalvarie se
zrestaurovanou renesancni malbou
krucifixu.

Tato severomoravska jeskyné ma
otevieno od ledna do bfezna jen po
dohodé a v obdobi duben az fijen
kazdy den kromé pondéli. Osoby
ZTP a ZTP/P starSi 15 let zaplati za
vstupenku 100 korun (dale ,vozic¢-
karské®), 50 korun (dale ,polovi¢ni“)
kazdy c&len hromadné skupiny déti
ZTP a ZTP/P ve véku do 15 let — hro-
madnou vypravu od 15 osob je pfitom
tfeba ohlasit predem na Cisle mobi-
lu 602 295 562. Do vSech 14 jesky-
ni maji volny vstup pravodci osob
ZTP/P a déti do 15 let, pokud nejsou
¢leny hromadnych skupin.

Vse potiebné o jeskyni Na Spi¢aku
pFinasi webova adresa:
http://naspicaku.caves.cz.



Jeskyné Vypustek

pfivitala prvni navstévniky v roce
2008 — od 30. let 20. stoleti byla vo-
jensky vyuzivana. Patfi mezi pét
zpfistupnénych  jeskynnich  kom-
plexd Moravského krasu, je zhruba
dva kilometry jihozdpadné od obce
Kitiny s nadhernym poutnim koste-
lem Jména Panny Marie, kam se mo-
hou podivat i vozickafi (vice viz web
www.pmkrtiny.cz/bezbarierovy-pris-
tup), pfi silnici do Adamova.

Délka celé prakticky bezbariérové
prohlidkové trasy je 600 metrd, trva
75 minut, vzhledem k vysokym vstup-
nim prahdm by se na ni mély vydat
pouze osoby na mechanickém voziku
s doprovodem. Kromé lidskych zasa-
hd souvisejicich s dFivéj§im vyuZzitim
v8ichni navstévnici uvidi napfiklad
rozlehly Medvédi sal s vérnym mo-
delem jeskynniho medvéda v zivotni
velikosti nebo se seznami s vynikajici

akustikou Jindfichova salu (Heinzovy
siné).

Jeskyné& zve na prohlidku po cely
rok: od kvétna do zafi kazdy den
v tydnu, ostatni mésice mimo
pondéli. Cena ,vozickarského* vstup-
ného ¢ini 90 korun, ,poloviéniho*
45 Kkorun.

Jeskyné Vypustek se na webu
predstavuje na adrese:
http://vypustek.caves.cz.

Sloupsko-$osiivské jeskyné

se rozkladaji na severnim konci
7,5 kilometru dlouhého krasového
karionu Pusty Zzleb (na jeho opac-
ném konci je bezbariérova budova
Ustfedni informaéni sluzby Skalni
mlyn pro oblast Moravského krasu)
na katastru méstyse Sloup.

V téchto rozsahlych jeskynnich pro-
storach se vozi¢kafi mohou vydat

jen na kratsi okruh o délce 890 metr(




s dobou trvani 70 minut, musi ozelet
usek Elis¢inou jeskyni a kolem 90 metrd
hluboké Nagelovy propasti. Ale napfi-
klad Nicova jeskyné (ndzev podle nic-
kaminkové, tj. kaSovité vapnité hmoty
vyzdoby na sténach), mohutna Goticka
chodba nebo netradi¢ni pohled z nové-
ho pfemosténi do 65metrove Stupriovité
propasti jim zapovézeny nebudou.
Prohlidky v téchto jeskynich se kona-
ji od bfezna do listopadu, doporuduje
se pfedchozi objednani — staci 2 az
3 dny pfedem. Od zafi je pro vozic-
kafe omezena moznost navstévy
stejné jako v Punkevnich jeskynich
— viz dale. ,Vozickarské® a ,polovi¢ni
vstupné je 90, resp. 45 korun.
Podrobné informace o Sloupsko-
-Sosavskych jeskynich uvadi web:
http://sloupskososuvske.caves.cz.

Sprava jeskyni Ceské republiky za-
fazuje na svém webu www.caves.cz

CESTOVANI BEZ BARIER

k vozickarsky pFistupnym jesté nejna-
vs§tévovangjsi Punkevni s propasti
Macochou (http://punkevni.caves.cz).
Prohlidka pro tyto navstévniky neni
ovSem tak jednoducha: Mohou absol-
vovat jen ,suchou” €ast trasy (ij. bez
plavby po podzemni Fi€ce Punkvé)
a pak se stejnou cestou vratit zpét,
misty ke spadu az 16 procent s nimi
musi jit zdatnd doprovodna osoba,
dirazné se doporucuje rezervace
prohlidky (az rok pfedem), je ale moz-
na ucast jen na prvni anebo posledni
prohlidce pfislusného dne.
Naproti tomu je prakticky bezpro-
blémova vyhlidka na dno 138 metr(
hluboké Macochy z horniho mustku,
ktery je vzdalen zhruba 200 metrd od
parkovisté u druhého bezbariérové-
ho informaéniho centra Moravského
krasu — pfijezd k nému je pfes obce
LaZanky a Vilémovice.

(mk)



KAJA DEJOVA: “TANEC M) ZIVOT S HANDICAPEM OBOHACUJE”

Kéje je 16 let a v péti letech ji byla
diagnostikovana kongenitalni svalova
dystrofie. Ma dva starsi zdravé bratry.
Ve ¢tyfech a pll letech byla i s bratry §
dana do vychovy prarodici z otcovy e
strany. Divodem byla nedostatecna
péce rodic¢d, jejich sklon k drogam
a alkoholu. Kaja nikdy nelezla ani se
neplazila. Nedokazala si sama sed-
nout. Teprve v pécéi babicky a dédecd- |
ka zacCala intenzivné rehabilitovat. Po
prvnim zépisu do ZS dostala odklad
a méla to Stesti, Ze se ji podafilo absol- |
vovat béznou MS s asistentkou.

Zde se totiz zacala pohybovat na upra-
veném odrazedle. Behem tohoto roku
rozkvetla! Rozmluvila se, zapojila se
do vyuky hravé anglic¢tiny, hodné kres-
lila a zacala hrat za zobcovou flétnu.
Po kratkém &ase pani ucitelka doporu-
&ila Kaje ZUS. Diky pani mistostarost-
ce se na Skole vybudoval vytah a ploSi-
na a Kaja se zde mohla pohybovat jiz
na svém prvnim voziku. Na ZUS za&ala
také zpivat a hrat na klavir. Na ten vSak
neméla silu, proto jej vyménila za elek-
tronické varhany. Ve hre na flétnu i kla-
vesy to dotéhla az do absolvovani cyklu.
Ve flétné pak jesté pokraCovala v cyklu
druhém. Celou dobu navstévovala i vy-
tvarny krouZek. Karolina ma rada vyzvy. Naudila se plavat, jezdit na kole
s pomocnymi kole¢ky, handbiku, lézt na lezecké sténé, vyzkousela brus-
leni, monoski, skibob, bobovani, sérikovani, jezdit na koni, sjizdét i feku.
Jezdi na tabory se zdravymi détmi z mistniho domu déti a mladeze (DDM),
ale i na pobyty stejné postiZzenych déti. Jeji vasni je také tanec, se kterym
se proslavila v televizni soutézi Ceskoslovensko ma talent.




ROZHOVORY

Rekni nam, prosim, jakou mas dia-
gnozu a jak vSe u tebe zacalo?

S postizenim jsem se uz narodila. Nej-
drive to byla tézka hypotonie (nemam
svalové napéti a silu). Az kdyz jsme
se dostali do péce babicky a dédy,
zjistili 1ékafi po vSech vySetienich, ze
mam i kongenitalni svalovou dystrofii
typu 1A. To znamena, Ze mam ubytek
svalové hmoty.

Jakou Skolu nyni studujes nebo se
chystas studovat? Jak si rozumis
se spoluzaky?

Nyni jsem ukongila 9. tfidu ZS. Méla
jsem velké Stésti, ze jsem mohla cho-
dit na béznou zakladni Skolu. V zafi
se chystam na Praktickou Skolu do
JedliCkova ustavu v Praze. Budu se
ucit sebeobsluze, vedeni domacnosti,
vareni, Siti, koSikarstvi a vyrobé kera-
miky. Chtéla jsem jit studovat grafiku,
ale muj zdravotni stav to nedovoli.

KdyZ jsem byla na prvnim stupni, méla
jsem hodné kamaradek a kamaradu
mezi spoluzaky, ale i z tabora. Cho-
dili i k ndm dom{. Na druhém stupni
se zacaly ve tfidé tvofit skupinky. Vic
jsem se bavila s klukama. Myslim si,
Ze i pfesto jsme méli skvély kolektiv.
S nékterymi jsem chodila uz do skol-
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ky. Jsem pro kazdou legraci. S jednou
spoluzackou jsme stale kamaradky
a doufam, Ze i zlstaneme. Chtély
jsme jit studovat grafiku spolu. Také
mam kamaradky v tanecnim klubu.
Nejvic Casu travim se svou tanecni
partnerkou Eliskou Jefabkovou.

Co té privedlo k tancovani?

DDM u nas mél prezentaci krouzku
a my jsme se zucastnili, protoZe jsme
hledali krouzek pro mého bratra Filipa.

Dékuji, Karolinka.

Libila se mi skupinka déti, které se za-
jimaly o prezentaci tane¢niho krouZku
a pfidala jsem se k nim. Po ukonéeni
prezentace jsem oslovila pani Pavlu
Jefabkovou, ktera vedla u nas v Kop-
fivnici v DDM tanelni krouzek, a ze-
ptala se ji, jestli mohu také chodit tan-
covat. Méla jsem za sebou jiz velké
zklamani. Jednou jsme se byli s MS
podivat v ZUS. V jiné, nez jsem cho-
dila ja, u nas nebyl taneéni obor. Libil
se mi sal plny zrcadel. Tam mé ale ne-
chtéli, byla jsem odmitnuta. Dnes uz
ale chapu, Ze si tanec se mnou nedo-
kazali predstavit. Pani Jefabkova mi
vSak nabidla, Zze se mnou tancovani
zkusi. Ma dceru Elisku, kter& mne
zapojovala do spole¢nych choreo-
grafii. Postupné mezi nami vznikalo
pratelstvi, coz vedlo i k samostatnym
choreografiim. Byla to pro mne velka
vyzva. Diky tanci jsem zkouSela, co
vSechno dovedu. Pavlu Jefabkovou
k tancovani pfivedla jeji maminka, kte-
ra tancuje dodnes. Pavla je inZenyrka
ekonomie, ale tanec miluje uz od dét-
stvi a lasku k tanci pfedava mnoho let
dal. Jeji skvéla dcera Eliska je dnes jiz
také trenérka. Je$té ma syna Honzu.
Babicka, Pavla, Eliska i Honza stepu-
jit Jsou Uzasni! ZkouSela jsem s nimi
step, kdyZ jsem jesté dokazala chodit
s choditkem. Pavla pozdé&ji zaloZila



CESTOVANi BRZISAWSRY

Ples )
na koleckach

Tane¢ni klub Gradus. S tane¢nim klu-
bem jsme se uspésné uc€astnili mist-
nich, narodnich i mezinarodnich sou-
téZi a vystoupeni na charitativnich,
ale i prestiznich taneénich akcich.
V puberté se vSak bohuzel zacal muj
zdravotni stav zhorSovat. Omezuje
mé v pohybu i aktivitach.

Povéz nam, prosim, néco vic o EliSce
avasem spoleéném tancovani. Vida-
te se i ve volném case? Povidaly jste si
o tom, co tvé onemocnéni obnasi
a jak se tomu musi tanec pfizpusobit?
Jsou napady z tvé nebo jeji hlavy?

KdyZz jsme byly malé, vymyslela cho-
reografie jeji maminka, trenérka Pav-
la. Zafadila mé do choreografii i bez
vozi¢ku. Kdo mé& neznal, nevédél, ze
jsem na vozi¢ku. Byla jsem na sanich,
v musli, na choditku nebo odrazedle.
Postupné, jak jsme rostly, za€aly jsme
si vymyslet choreografie samy. Pav-
la je nas skvély a zkuseny poradce.
EliSka je o tfi roky starSi nez ja. Nyni

studuje na stfedni Skole cestovni ruch
a chtéla by pokracovat na VS.

Na zakladni Skole jsme s EliSkou spo-
lu travily hodné Casu. Na trénincich,
soustfedénich, riznych akcich, souté-
zich, ale i v soukromi. Nase rodiny se
velmi sblizily. Casto se bavime o mém
zdravotnim stavu. Choreografie tomu
pfizplsobujeme. Dfive jsem zvedla
ruce nad hlavu, sedla si na blatnik
invalidniho voziku nebo z néj slezla
a na zemi jsem délala tfeba pfevaly
na kolenou. Dnes uz mnohé nedoka-
Zu. Spole¢né vymyslime, jak by to Slo.

Jak ovliviiuje tanec tviij handicap?
Pocit'ujes spiSe unavu nebo je to
pro tebe i forma rehabilitace a sva-
ly se posiluji?

Tanec muj zivot obohacuje. Spis myj
handicap omezuje tanec. Pravda je,
ze jsme se diky tancovani dostaly na
spoustu raznych akci a setkaly se se
zajimavymi lidmi. Na trénincich, vy-
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stoupenich nebo soutézich na unavu
nemyslim. Ta pfijde, az je po vSem.
Pfed vystoupenim nebo soutézi mam
vZzdycky trému. Jsem moc Stastna,
kdyz se nam choreografie povede
a ma uspéch. Tanec je pro mé pfijem-
na forma rehabilitace. BEhem tréninku
svaly urcité posiluji. Vystoupeni nebo
soutéz je spis krasna odména.

Byla jsi v soutézi Ceskoslovensko
ma talent. Ci to byl napad a jak se
ti soutéz libila? Na jakém misté ses
umistila?

Prihlasit se do soutéze Ceskoslo-
vensko ma talent byl napad EliSky.
V té dobé jsem na tom byla zdravot-
né lépe nez ted. Bylo to hodné o na-
péti, dlouhém c&ekani a neuvéfitelné
reakci poroty i divakd. Byly jsme mile
pfekvapené a dojaté. Postoupily jsme
sice do semifinale, ale do finale po-
rota vybirala uz jen deset vystoupeni
ze vSech postupujicich do semifinale.
Byla tam velka konkurence rdznych
zanru. Ale za ten zazitek to stalo.

Jaké jsou tvé dalsi konicky?

Rada kreslim a maluji. Mam rada hud-
bu, modu a zamilované filmy, hlavné
historické. Protoze jsem na ZS méla
kazdy den odpoledne bud hodinu
v ZUS, pévecky sbor nebo trénink
v tane¢nim krouzku, k tomu nékdy
i tfikrat tydné rehabilitaci, moc €asu
uz mi na koni¢ky nezustalo. Vlastné
v8echny moje mimos&kolni aktivity
jsou mym koni¢kem. Také rada cestuiji
a poznavam nova mista.

Mas néjaky sen?

S Eliskou jsme mély velky sen — tan-
covat v popularni tane€ni soutézZi
StarDance. Byla jsem dvakrat na na-
taceni. Pokazdé to byl Uzasny zazitek,
ktery se neda srovnat s televiznim vy-
silanim. Tuto soutézZ mam moc rada
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a v televizi mi nesmi uniknout Zadny dil.  national Dance Open Praha 2023
Letos mi pfiSla Uzasna nabidka, (uvedené akce se konaly o vikendu
a sice, abychom vystoupily na Mist- 16. a 17. ¢ervna — pozn. aut.).

rovstvi Evropy IBFF Fit Kids a Inter-
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Poradatelé pfipravuji projekt zafazeni
tance na voziku do sout&Znich kate-
gorii této sportovni federace. Nabidli
mi, abych se stala ambasadorkou jimi
pofadanych akci a tento projekt pod-
pofila. Bylo by uzasné, kdyby se tato
mysSlenka podafila. Spolupraci jsem
s radosti pfijala.

Co bys chtéla v budoucnu délat?

Co budu v budoucnu délat, je hodné
zavislé na mém zdravotnim stavu.
Jsem moc zvédava, jaké nové vyzvy
mé C&ekaji v Praze na stfedni Skole.
Chtéla bych pokracovat v tom, co
mam rada, ale presné jesté nevim.

Co bys vzkazala nasim ¢tenariim?

Mili Ctenafi, nevzdavejte se! Jak na-
psal pan Simon Ornest (Cesky zpévak,
hudebnik, pedagog, kapelnik a ma-
naZer skupiny The Tap Tap — pozn.
aut.): Litost jeSté nikomu nepomohla.
Zazefte nudu, délejte vSe, co mate
radi, budte veseli a Stastni!

Otazky pripravila:
Veronika Nesmérakova
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ROZHOVOR S MICHALEM PRAGEREM - SEBEOBHAJCEM

Ahoj Michale. My dva se spolu zna-
me uz néco pies deset let a kromé
diagn6zy mame spolecnou i lasku
k Sumavé. Mize$ na dvod zminit
o sobé a o Sumaveé par slov?
Myslim, ze ¢tenafi mé znaji jiz z nékte-
rého pfedeslého Cisla. Jen ve zkratce
tedy zminim novinku, Ze se mi pravé
podafilo uspé&3né dokondit magister-
ské studium na Fakulté humanitnich
studii Karlovy univerzity. Pracuji jako
PR manazer a tiskovy mluv¢i v nezis-
kové organizaci Pestra, o.p.s.

Se Sumavou to u mé byla laska na
prvni pohled, ktera se po hfichu do-
stavila az v dospélosti. Fascinuje mé
jeji divokost, atmosféra a historie.
Nu, a vlastné i pomérné dobra bezba-

rierovost. Tu lasku jsem vzal natolik
vazneé, Ze jsme si tu s rodinou poridili
chalupu a travime zde hodné ¢asu.
Tento rozhovor navazuje na ¢lanek
z minulého ¢isla Zpravodaje AMD,
kde se k tématu mozného budou-
ciho sméfovani socialnich sluzeb
u nas vyjadroval Mgr. Erik Cipera,
feditel spolecnosti Asistence, o.p.s.
a Ing. Jifi Lodr, prezident Ceské
rady socidlnich sluzeb. Jaky mas
nazor na jejich odpovédi? Zacne-
me u Erika Cipery.

S Erikem se zname fadu let. Pracoval
jsem s nim v Asistenci a obdivuji jeho
zapal pro zlepSovani Zivotni situace
nas, ktefi jsme zavisli na pomoci dru-
hé osoby. KdyZ jsme s Erikem disku-
tovali projekt Paty stuperi, nasi ambici
bylo, abychom pfisli s napadem, kte-
ry lze realizovat rychle a ktery bude
pro Sirokou vefejnost pochopitelny.
Je neoddiskutovatelny fakt, ze CR
v dostupnosti zejména osobni asis-
tence hrubé selhava. Pfijetim Umluvy
OSN o pravech osob se zdravotnim
postizenim se jasné zavazala dodr-
Zovat Clanky v ni obsazené. Péce
na 4,5 hodiny denné& je v pfimém
rozporu s Clankem 19: Nezavisly
zpasob Zivota a zapojeni do spolec-
nosti. Do inciativy Paty stuperi jsem
ja osobné nezaznamenal zadnou
debatu o individualizovaném systé-
mu pfispévku na péci a pfi jednani
s pani ministryni Malacovou bylo
zfejmé, Z2e o tom nikdo nepfemysli
ani na MPSV.

A odpovéd’ Jifiho Lodra?

S odpovédi pana Lodra Ize souhlasit.
Je potfeba hledat systémoveé feSeni.




Na druhou stranu je potfeba pfijmout
i rychlé, alespon dil¢i FeSeni, které
nam pomuze hned. V ramci svého
vyzkumu pro diplomovou préaci jsem
zkoumal Zivotni situaci dospélych lidi,
mych vrstevnik(, ktefi Ziji ve vyhradni
péci rodi¢e. Rodie starnou a docha-
zeji jim sily. ,Az rodi¢e nebudou pédi
zvladat, pujdu do LDN a tam umfu,”
to je Zivotni realita jedné z mych vy-
zkumnych respondentek. Je potieba,
aby se CR velmi rychle pfihlasila
ke svym zavazkim a tuto situaci
feSila okamzité. Ja vnimam osobni
asistenci nikoli jako socialni sluzbu,
ale jako lidské pravo. Témi odbor-
niky na péci v domacim prostfedi
jsme my sami — uzivatelé osobni
asistence. My nejlépe vime, co po-
trebujeme, kdy to potfebujeme a jak
to potfebujeme. Se vsi uctou k APSS
(Asociace poskytovatelt socialnich
sluzeb Ceské republiky) bych se
chtél zeptat, kolik uzivateld z cilové
skupiny je soucasti pfipravovaného
feSeni? My pracujeme s konkrétnimi
kazuistikami. Systém a jeho design
musi v prvé fadé vychazet z potfeb
uzivatelll, coz je i podstatou zakona
o socialnich sluzbach. Musime byt
sami integralni a neopomijenou
soucasti vysledného feSeni. Ne-
smime byt poskytovateli socialnich
sluzeb pasovani do role objektd
socialni péce.

V titulku se objevuje slovo sebe-
obhajce. MGze$s obecné i z vlastni
zkusSenosti popsat, co to zname-
na — byt sebeobhajce? Mimo jiné
i v souvislosti s poskytovanim so-
cialnich sluzeb?

Sebeobhdjce je Clovék, ktery aktivné
haji sva prava a pfispiva tim k urcité

spoleCenské zméné. Ja jsem rozhod-
né nikdy nemél vizi stat se sebeob-
hajcem. Ale rozCiluje mé tato socialni
nespravedlnost. Pfijal jsem néjakou
strategii, kterd mi umozfuje Zit ,sa-
mostatné“. Ale velmi si uvédomuiji
kifehkost této strategie. Jejim zaklad-
nim pilifem je ma Zena a znamena to,
Ze musi byt zdrava, plna sil a ener-
gie. Musime mit svuj Zivot do detailu
naplanovany. Jakmile tento stavebni
prvek vypadne, strategie se hrouti.
Nechci jednoho dne skondcit v ustavu.
Nechci byt pouhym objektem péce,
ale jeho plnopravnym subjektem.
Chci stejné jako kdokoli jiny chodit do
prace, byt dobrym tatou, travit Cas na
své milované Sumavé. Pokud mi vSak
systém socialnich sluzeb neumoznu-
je svobodné si dojit na toaletu, kdyz
potfebuji, je nespravedlivy a pro mé
nefunkéni.

A na zavér: Pokud se nékdo ze cte-
nart Zpravodaje ted’ rozhodne stat
se sebeobhajcem — co mu poradis
a doporucis?

Spole¢né s Jitkou Rudolfovou (PR
manazerka Aliance pro individuali-
zovanou podporu — pozn. aut.) jsme
zalozili iniciativu sebeobhajcu — Zit
po svém. Je potfeba, abychom si my,
lidé s postizenim, sami hlasité fikali
0 sva prava. Abychom byli auten-
tickym hlasem a nenechali za nas
hovofit pouze organizace. Pfidat se
k nam mize kdokoli, kdo souzni
s nasimi vizemi, jednoduse prostfed-
nictvim webu www.zitposvem.org.

Dékuju za tvé odpovédi
Miroslav Valina



CUKETA A JEJi VLIV NA NASE ZDRAVi

Cuketa je jednim z nejzdravéjSich druhi zeleniny. Je snadno dostupna, vybor-
né chutna a velmi prospiva zdravi. Obsahuje velké mnoZstvi vitamind, minerald
a dalSich prospésnych latek. Cuketova sezéna je od Cervna do fijna, nicméné
v obchodech je k dostani celorocné. Viyskytuje se v mnoha odridach, které maji

barvu od syté Zluté az po tmavé zelenou.

Jak cuketa prospiva nasemu zdravi?

Cuketa je bohatd na Ziviny. Je niz-
kokaloricka, obsahuje 93 % vody,
bilkoviny, sacharidy, zadny tuk,
vitaminy A, B (B1, B2, B5, B6, B9),
C, E, K, vlakninu, véapnik, Zelezo,
fosfor, horéik, draslik, zinek, sodik,
selen, mangan, méd, omega-3 mast-
né kyseliny, aminokyseliny. Je zdro-
jem antioxidant( (vitamin A, C). Mezi
jeji antioxidanty patfi i karotenoidy,
jako je lutein, zeaxantin a betakaroten.

e s e

Podporuje trdveni a zlepsuje
vyprazdiiovdni. Blahodarné puso-
bi na sliznici naSeho stfeva. Je bo-
hatd na vodu, ktera dokaze zmékdit
stolici a rozpustnou i nerozpustnou
vlakninu. Nerozpustna vldknina do-
dava stolici objem a pomaha potra-
vé& snadnéji prochazet stfevem, coz
dale sniZuje riziko zacpy. Rozpustna
vlaknina je prebioticka, coz zname-
na, ze vyzivuje prospésné bakterie
Zijici v nasem stfevé. Cuketa pomUze
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s prekyselenim organismu, je mirné
zasadita a tim padem pomaha udr-
Zet acidobazickou rovnovahu. Diky
vlakniné podporuje €innost stiev, coz
prospiva imunitnimu systému. VyuZi-
va se ji pfi poruchach traveni, gast-
ritidé, drazdivém traéniku, pfi zanétu
tlustého streva.

Cuketa miiZze pomoci snizit hladinu
cukru v krvi u lidi s diabetem
2. typu diky nizkému obsahu sachari-
di a cuketové vlakning, ktera pomaha
stabilizovat hladinu cukru v krvi, ¢imz
zabranuje prudkému narlstu hladiny
cukru po jidle.

Cuketa miiZe prispét ke zdravi
srdce, prevenci pred kardiovasku-
larnimi chorobami. \/4knina, draslik
a karotenoidy v cuketé mohou sni-
zovat krevni tlak, cholesterol a dalSi
rizikové faktory srdecnich chorob.
Pektin, jeden typ rozpustné vlakniny
nachazejici se v cuketé, je ucinny
pfi snizovani celkového a ,Spatného®
LDL cholesterolu.

Cuketa miiZe posilit nds zrak. Ob-
sahuje vitamin C a beta-karoten (pro-
vitamin A). Provitamin A, ze kterého
organismus metabolickou pfeménou
ziskava vitamin A, je dullezity antioxi-
dant, ktery pomaha dobrému stavu
oc€i, brani vzniku Serosleposti. Dodava
energii. Je nezbytny pro latkovou pre-
ménu v burkach. Antioxidanty lutein

a zeaxanthin se mohou hromadit
v nasi sitnici, zlep3uji naSe vidéni
a snizuji riziko o¢nich onemocnéni
souvisejicich s vékem, jako je makular-
ni degenerace, glaukom &i katarakta.
Podporuje a procistuje ledviny
a mocové cesty. Cuketu muzeme
vyuzit také jako pomocnika pro de-
toxikaci a odvodnéni organismu. Cis-
ti télo od odpadnich latek, pomaha
k tomu, aby nase télo nezadrzovalo
zbyte€nou vodu, a také pomaha od-
plavovat prebyte¢nou sul, ktera se
pravé na zadrZovani vody negativné
podepisuje. Lidem, ktefi maji problé-
my s otoky a nepfijemnym zavodro-
vanim, je doporu€ovana jedna mala
cuketka denné.

Cuketa je dobrd proti respiraénim
problémiim, posiluje nervy, zuby
a kosti. Vitamin C, silny antioxidant,
je dulezity k udrzeni silného imunitni-
ho systému a pfi potizich s respiracni-
mi problémy, astmatem. Jeji protiza-
nétlivé vlastnosti pomahaji udrzovat
plice Cisté. Cuketa obsahuje také
vapnik, ktery napomaha spravnému
fungovani nervového systému a dava
potfebnou silu kostem a zubim.

Podporuje funkci mozku a paméti.
Cuketa je bohata na komplex vita-
mind B, ktery pomaha podporovat
metabolismus bilkovin, sacharidi
a nukleovych Kkyselin. Dostateény
pfisun vitaminG B je dulezity pro
kognitivni zdravi, zlepSuje cinnost
mozku, pfispiva ke zklidnéni, pred-

chazeni Unavy a udrzeni dobré
nalady. Posiluje svaly.
Prevence vzniku rakoviny

a civilizacnich chorob. Cuketé se
pfisuzuji také protirakovinné ucin-
ky, ochrana pfed rakovinou prostaty.
Byva doporuovana pfi problémech
se dnou nebo revmatismem.



Zlepsuje kvalitu vlasii, pokozky
a nehtii. Dokaze zmirnit vypadavani
vlastu i akné, pomize bojovat proti
pigmentaci, proti Supinaté pokoZce
na hlavé, proti svédéni hlavy a problé-
mum s lupy. Pomaha zvySovat hladi-
nu kolagenu.

Podporuje metabolismus, spalovdni
podkozniho tuku. Cuketa muze po-
moci pfi hubnuti diky tomu, Ze je bo-
hata na vodu a vlakninu a pfitom ma
nizky obsah kalorii, coz v§e mlze po-
moci snizit pocit hladu a pomoci nam
citit se syté, to muze Gasem vést ke
ztraté hmotnosti. Jezme cuketu klidné
kazdy den, ale nezapominejme také
na pfijem dostatku bilkovin a spravny
pitny rezim.

Cuketa pat¥i do zdravého jidelnicku

Cuketa je dietni zelenina, ktera ma
bohaté vyuziti v kuchyni. Je neuvé-
fitelné v8estranna, Ize ji jist syrovou
nebo varenou. Pfipravit si ji mizeme
na mnoho zplsobu, na slano i na
sladko. NejlepS$i je konzumovat mla-
dé plody cukety. NejchutnéjSi a nej-
kvalitngjSi jsou malé az stfedné vel-
ké plody do 25 centimetrd, které se
nemusi loupat, maji minimum masy
mékkych nedovyvinutych seminek
a jsou kiehké. Nejvice zdravi pro-
spésnych latek (v€etné antioxidantu)
najdeme ve slupce, kterou ma mlada
zelenina jemnou a lehce stravitelnou.
Pro vétSinu jidel tudiz mizeme pouzit
neloupanou cuketu, véetné seminek.
Slupku je lepsi odstranit pouze u pre-
rostlych a starSich cuket, kdy je jiz tvr-
da. Pokud jsou seminka uvnitf cukety
nahnédla, je lepsi je vydlabat véetné
vnitini duziny. K pfipravé pokrm0 se
také daji vyuzit cuketové kvéty.

Cuketa ma velkou vyhodu v tom, ze
jeji chut je neutralni, a tak se snadno

stane soucasti mnoha jidel, jejichz
chut nenaruduje, ale doplfiuje. Jeji
pfiprava a Uprava je jednoducha. Tato
chutna zelenina tvofi zaklad celé fady
vybornych pokrmu. Cuketu mizeme
dusit, smazit jako Fizky, pfidavat do
polévek, podavat jako pfilohu, grilo-
vat, restovat na olivovém oleji. Skvé-
le chutna pInéna i zapelena. Z cuket
muUzeme pfipravit i vyborné salaty,
cuketové kolace a buchty. Cuketou
muzeme zahuStovat omacky. Kvéty
cuket muzeme plnit mletym masem,
smazit, pouzit syrové na salaty, do
polévky a duSenych jidel.

Pozor na hoikou cuketu

Cukety a dalSi plodiny z ¢eledi tykvovi-
tych (tedy tfeba tykve, dyné, melouny
nebo okurky) mohou byt nebezpec¢né,
pokud maji hofkou chut. Tu maji na
svédomi jedovaté toxické steroidy
kukurbitaciny, které slouzi tykvovitym
rostlinam jako obrana pred $kddci.
Pokud se vam cuketa bude zdat
horkd, rozhodné ji nejezte. Sous-
to vyplivnéte a vyhodte. Cukety
z obchodu a malé cukety by toto riziko
mit nemély, proto se vSeobecné dopo-
ru¢uje sklizet plody mladé, ve stadiu
pIné zralosti mohou znamenat vétsi ri-
ziko. Tim je také sucho, horké pocasi
anebo skudci, protoze podobny stres
vede k produkci zvy$seného mnozstvi
kukurbitacinu v rostliné.

Co napsat zavérem?

Kazdy z nas ma ¢&i si jisté najde obli-
bené recepty z cuket. P¥i pfipravé cu-
kety mysleme na to, Ze provitamin A
se rozpousti v tucich. Aby bylo dosa-
zeno jeho optimalniho vstfebani, je
vhodné cuketu pfi pfipravé vzdy dopl-
nit, treba trochou olivového oleje.

Z internetovych zdroji prevzala
a upravila PaedDr. Jitka Molitorisova



KDYZ JE NEPRiIJEMNE NAKONEC K NECEMU DOBRE

Predpokladam, Zze néktefi z lustitelll maji nebo hned poznali véc uprostied této
kfiZzovky s ,kvizovou otazkou“ (pismena se vpisuji i do neuplnych bunék), diky
které mohou snadno, rychle a bez ,dvefnich bariér pouzit vefejné pristupné
toalety, vytahy, schodistové ploSiny i jina obdobna zafizeni. Pro jiné maze byt
kfiZzovka, staCi vlastn& pouhé pfecteni jeji Uvodni ¢asti bez nutnosti vylusténi
v&. zvoleni spravné tajenky, podnétem k tomu Fict si: ,Ale tohleto by mi hodné
zpfijemnilo Zivot, musim si to sehnat!*

Pfedmét na obrazku s popsanou schopnosti je eurokli¢, specialné upraveny
jednotny evropsky kli¢ se specialnim systémem zamkl. Za jeho vznikem
v roce 1986 stoji nemila pfihoda, jejimz svédkem byl jedné pozdni noci Martin
Dederichs, (tajenka — ze tfi vylusténych je tieba nasledné vybrat spravnou
odpoved) bezpecnostni technik: , Tehdy jsem zastavil
u dalniéni Eerpaci stanice a po chvili si v§iml bezradné starSi damy na vozi-
ku. Stale se totiz snazila otevfit toaletu pro vozi¢kare, ta byla ale nedobytné
uzamcéena. Se zoufalym vyrazem se divala k oblezenému pokladnimu pultu,
aby upoutala pozornost, ... bezvysledné. AZ po nekone¢nych minutach se
docCkala pozornosti. Na otazku, zda potiebuje kli¢ od toalety, v8ak kratce
a s trpkym usmévem odpovédéla, ze uz ne..."

Kovovy pomocnik v nouzi, €asto nejvyssi, se nejprve zacal ve stéle vétsi mife
objevovat v ,domovské“ zemi, aby se pak dostal i do dalSich zemi nasSeho
kontinentu.

VsSe dulezité o tomto jedineéném napadu jednoho obyé&ejného Elovéka uvadeéji
weboveé stranky dlouhodobého projektu Narodni rady osob se zdravotnim po-
stizenim CR Eurokli¢ www.euroklic.cz. Na tuto adresu by se tedy méli obratit
vSichni, ktefi by se chtéli stat dalSimi majiteli specialniho kli€e pro osoby se
zdravotnim postizenim.

Vodorovné: A. Ambalaz; souhlas; pocitacovy konektor. — B. Pravoslavny knéz;
starofecka pohrebni obét; ples. — C. Ploska pfed kfidlem letadla; vymések
ocnich Zlaz. — D. Spanélska feka; hmotnost obalu zbozi. — E. Stfedoslovenské
mésto; hexadekan. — F. Knizni pfedlozka; polni ploSna mira; fimskymi &islicemi
49; Cidlo zraku. — G. Turecky dustojnik; znacka tantalu; osobni zajmeno; jednotka
hlasitosti. — H. Infekéni Cinitel; vcéeli obydli; slovensky ,pokud®; zamezi. —
I. Zkratka obchodniho centra; béloveska kyselka; hrob; pfedlozka. — J. Inicialy
herce Kostelky; tajenka A; pojem dusSe u starych Egyptanu. — K. Stfedovéky
opevnény hrad; vyladovat; zvukova shoda slov na konci verSe.




ZABAVA

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 M1

Svisle: 1. Rimsk& bohyné& urody; sbirka starych severskych baji; jednotka
napéti. — 2. Zarmutek; tajenka B. — 3. Pfikaz psovi; mezinarodni kod letisté
Kearney (USA); rakouska feka. — 4. Pajet; osud. — 5. Staré vztazné zajmeno;
velky papousek; jihoamericky sudokopytnik. — 6. Pfedlozka; jméno spisovatele
McBaina. — 7. Otec (fidce); porozuméni; zajisté (zastarale). — 8. Barevné
malifské kFidy; zakoktani. — 9. Clen misijniho Fadu; symetrala; velka sova. —
10. Plavecké nebo veslafské tempo; tajenka C. — 11. Prkenné stropy; keton;
slovenska rockova skupina.

Pomucka: EAR, Edda, oblat.
(mk)
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MACHOVA A SEBESTA

Jako dal§i pohadkovy pfibéh, ktery se udal v fisi chytrého a oblibeného
mladého krale Filipa, vybral nas dopisovatel povidani o Spatnych dvojni-
cich dobrych postavicek. Inu, neni to vZdy lehké sedét na trinu...

Vladafsky majestat pfikazoval krali
Filipovi také pfijimat navstévy. Proto-
Ze to byl panovnik spravedlivy a chyt-
ry, nepfichazely k nému jen navstévy
vitané, ale i takové, které mély nekalé
umysly.

Jednou vesel do pfijimaciho salonu
a strnul: ,Tyhlety tfi postavicky pre-
ci velice dobfe znam. Ten vpravo je
Mach, ale pro€ mu z kapsy nekouka
utrZzeneé sluchatko? Ta s velkymi copy
je Sebestova a mezi nimi jejich vérny
pfitel pes Jonatan od pani Kadrnoz-
kové. Co je ale pfivadi za mnou?“ Ale
nedal na sobé nic znat a zacal s uvi-
taci feci: ,Vitam té, mily Machu, vitam
i tebe, mila Sebestova, bud vitan take
ty, Jonatane. Cemu vdé&im za vasi
navstévu?*

To, co nasledovalo, ho ale velice za-
skogilo: ,Jakypak Machu, jakapak Se-
bestova, jakypak Jonaténe,” viestila
postavicka v kalhotach a tricku, ,my
jsme preci Machova a Sebesta a to-
hle je fena Jonatdna. Nemame zadné
utrzené sluchatko, ale mobil. A ne-
jsme jako ti Z4ci z tfeti bé, ktefi délali
se svym utrzenym sluchatkem dobré
skutky, my po sobé& nechavame vSude
neporadek a znepfatelené lidi. Proto-
Ze nam mobil sdélil, ze ve tvém kra-
lovstvi se maji v8ichni dobfe a Ze je
tady vSechno tak, jak ma byt, dorazili
jsme sem vykonat dilo zk4zy. Jen se,
krali, jdi sam pfesvédcit, co se nam uz
podafilo.”

(mk)

A skute¢né! Filip se zhrozil hned
za hradbami, kde uvidél obrovské
hromady strasného nepofadku. VSu-
de se povalovaly zbytky z kralovské
kuchyné smichané s odpadky z okol-
nich vesnic. Kdyz se kral dostal za
les, ktery obepinal jeho hrad ze viech
stran, spatfil je$t€ mnohem vétsi
spoust, zkratka nepofadek, kam jen
oko dohlédlo.

Po navratu se postavil s rozkroCeny-
ma nohama pred Machovou a Sebes-
tu a rozhodnym hlasem jim fekl: ,Veli-
ce, opravdu velice jste mne zklamali.
Nevadi mi, Ze jste mne svou podobou
s oblibenymi pohadkovymi postavi¢-
kami zméatli. Jsem ale mrzuty z toho,
ze tak klamete déti, které v Machovi,
Sebestové a Jonatanovi vidi ochran-
ce pravdy a pratelstvi a ktefi kazdé-
mu pomohou v nesnazich, stydte se.
A vas mobil slouzi Spatnym lidem,
kdybych mél tu moc, hned bych vam
ho sebral a zakopal sto sahl pod
zem. Budu ale spravedlivy a dam vam
jesté moznost. Vezmu vam ho jen do
té doby, nez vSe vlastnima rukama
uklidite. A varuju vas, nikde nesmi
zUstat ani smitko, jinak skongite v té
nejCernéjsi a nejhlubsi hladomorné.*
Teprve tato rozhodna kralova slova na
Machovou se Sebestou zapusobila
a oba se dali do prace. KdyZ z kralov-
stvi nadosmrti zmizeli, zbyla po nich
jen Spatna vzpominka.
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