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Asociace muskularnich dystrofikd v CR (AMD) je
celonarodni nevladni pacientskd organizace, ktera
sdruzuje osoby s muskularni dystrofii a dalSimi

nervosvalovymi onemocnénimi. Osoby trpici muskularni
dystrofii patfi k ttém nejvice postizenym, mnozi jsou zcela
odkazani na pouzivani voziku a na pomoc jinych osob
se vSemi negativnimi disledky, které z této skutecnosti
vyplyvaji — zdravotnimi, socialnimi i finanénimi.

AMD prosazuje specifické zajmy a potfeby svych ¢lenl
ve vS8ech oblastech jejich Zivota. Porada pravidelné
rehabilitani kurzy, rekondiéni ozdravné pobyty, seminare,
Sachové turnaje a jiné spolecenské akce, spolupracuje se
zdravotnickymi institucemi a se zahrani¢nimi asociacemi
obdobného charakteru, které dnes existuji ve vétsiné zemi
svéta jako vyznamny prvek v boji proti nervosvalovym
chorobam a jejich nasledkim, a také svym ¢&lendm
poskytuje socialnépravni poradenstvi.

Dllezitou soucasti ¢innosti AMD je vydavani ¢lenského
Casopisu ZPRAVODAJ AMD, ktery vychazi tfikrat rocné a
poskytuje ¢lenim informace jak z okruhu vlastni ¢innosti
nasi organizace, tak z oblasti |ékafské védy a vyzkumu
nervosvalovych chorob v CR i v zahranigi. Casopis je také
zakladnou pro vzajemnou vyménu zkuSenosti a nazor(
osob s touto diagndzou, a to v€etné déti a mladeze.

Cilem AMD je trvale sledovat a pomahat feSit Sirokou
problematiku ve vSech oblastech Zivota s touto nemoci.
Tato Cinnost je finanéné znac¢né nakladna a zavisi na
podpofe vefejnosti.

V8em darcim a sponzortim dékujeme!
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Mili ¢tendri,

dostdvd se vam do rukou specidlni volebni Cislo Zpravodaje. Ano, ubéhlo nékolik
let a mdme tu opét volby. Vzhledem k tomu, Ze se ndm letos volby trochu zpozdily,
moc bych vds chtéla poprosit, abyste poslali vase volebni listky co nejdFive, abychom
vysledky zpracovali do  konce roku. Vie potiebné k volbdm najdete
na strankdch 9-20.

Piectéte si medailonky kandiddti vdm jiZ dobie zndmych, ale seznamte se
i s novymi tvdfemi, které se ndm podafilo uz béhem minulého volebniho obdobi
zapojit do aktivit nasi organizace a rozhodli se kandidovat. Je mi moc lito, Ze pFihldSek
nebylo vic, ale vSem tém, kiefi jsou ochomi podilet se na vedeni nasi organizace,
moc dékuji a véiim, Ze AMD posuneme opét o kus ddl.

JelikoZ jsme toto Cislo Zpravodaje museli ddvat dohromady ve zkrdceném Case, je
jeho obsah o dost chudsi nez obvykle, ale termin voleb nds velice tlacil. Najdete
tw ale shrnuti 5. roéniku Setkdni Clenii a také krdtky rozhovor o stavu socidlnich

vox

sluzeb. Slibuji, Ze v pristim Cisle vam vse vynahradime.

Preji vam Stastnou ruku p¥i volbdch a do nového roku hodné zdravi, Stésti,

a hlavné pohodu a klid.
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Mgr. Dona Jandovd,
piedsedkyné 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



Vobdobi1.9.-31.12. 2023 oslavili

35 Lot
40 Lot
45 Lot
50 Lot
55 Lot
60 Lot
65 Lot

70 Lot
75 lot
80 Lot
85 Lot

ZIVOTNi JUBILEUM

tito nasi clenové:

Petra Votockova
Josef Cech, Jan Uchytil

Martina Liberdova

Erika Reznickova, Renata Vostra, Miroslava Zajickova
Miroslava Janotova

Marcela Borkova, Zdenék Miklik, Marie Vytlailova
Bohumila Fiedlerova, Blanka Jedinakova, Bohumila
Lauberova, Zuzana Vojackova
Leo$ Fucik

Miroslav Urban

Renata Haklova, Petra Jizbova
Josefina Hildprandtova




Vazeni pfatelé, v fadném volebnim Case se uskutecni volby
do vyboru a revizni komise AMD v CR. Dostavate kandidatku
navrzenych ¢lenl do téchto organd. Jde o skupinu zkusenych
i novych lidi, ktefi zastupuji rGzné generace, regiony
a profese.

Volby probéhnou tak, ze do pfilozené obalky vlozite fadné
vyplnény volebni listek. Na obalku do levého rohu misto
odesilatele napiste ,VOLBY AMD“. Obalku ofrankujte
a poslete do 17. prosince 2023 na adresu:

Asociace muskularnich dystrofikd v CR
Petyrkova 1953
148 00 PRAHA 4 — Chodov

Na volebnim listku zakrouzkujte v poli pfed jménem vami
vybrané kandidaty. Aby byl volebni listek platny, je nutné
oznacit preferenénim krouzkem minimalné jednoho
kandidata na kandidatce do vyboru AMD a minimalné
jednoho kandidata na kandidatce do revizni komise AMD.
Maximalné m(Zete na kandidatce do vyboru AMD v CR
oznaCit 11 jmen, na kandidatce do revizni komise pak
3 jména. Kandidati jsou fazeni podle abecedy.

ODSTRIHNETE VOLEBNi LISTEK, KTERY NAJDETE
ZA MEDAILONKY KANDIDATU!

redakce

L




"y

KANDIDATI DO VYBORU AMD:

(1) Bc. Michaela Bélinova

Jsem ,srdcar”. Miluji dobré jidlo, vino, partu skvélych
pratel, cestovani, ale také svoji praci a rodinu — manzela
Jifiho, déti Jirku (18 let) a Misku (17 let). Je mi 45 let
a mam myotonickou dystrofii Il. typu. Narodila jsem se
a Ziju v Hoficich, mésté sladkych trubi¢ek. Po maturité
na gymnaziu v Hoficich (1997) jsem rok studovala na
Pedagogické fakulté Univerzity Palackého v Olomouci
(matematiku a ob&anskou nauku pro 2. stuperi zaklad-
nich 8kol), ale brzy jsem zjistila, Ze mé to mnohem vic
tahne k cestovnimu ruchu. Vysokou Skolu — Slezskou
univerzitu v Opavé — jsem dostudovala az jako mamka dvou déti. Od 16 let jsem
letni prazdniny travila jako brigadnik v autokempu Milovice. Nejdfive jako pokladni
na minigolfu, a kdyz jsem dozrala do pInoletosti, tak jako recepéni. To byly krasné
Casy plné slunce a lidi, od kterych jsem se mnohému naucila. Opustila jsem vidinu
kantofiny a zacala studovat Vy33i odbornou Skolu rozvoje venkova, obor cestovni
ruch, kterou jsem uspésné zakoncila v roce 2001. V témze roce se zfizovalo turis-
tické informacni centrum v Hoficich. Dodala jsem si odvahy a pfihlasila se do vybé-
rového fizeni, kde jsem uspéla, a jesté prfed dokoncenim Skoly jsem tak méla svoji
prvni opravdovou praci. Teprve ¢asem jsem si uvédomila, ze mé ta prace opravdu
bavi a naplfiuje svoji barevnosti i nenadalymi zmé&nami, které jsou tim spravnym
korenim. Po 20 letech jsem se rozhodla pro zménu z divodu zhorSeni zdravotni-
ho stavu a v poloviné roku 2021 jsem nastoupila do Destinacniho managementu
Hradecko. 10 let jsem byla ¢lenkou Rady Asociace turistickych informacénich cen-
ter Ceské republiky za Kralovehradecky kraj a stale aktivng hajim zajmy ,icek"
a ,destinacek” na krajskeé i celorepublikové Urovni. Spoustu aktivit mam i v Hoficich —
dobrovolné pracuiji pro Spolek pratel hofického zamku, pro Museum Czech Road
Racing a zarover jsem ¢lenkou Rady a Zastupitelstva mésta Hofice. Se stejnym
elanem bych rada pracovala i pro Asociaci muskularnich dystrofikti v CR.

(>) Filip Bican

Je mi 53 let, jsem svobodny a bydlim v Praze v bezba-
rierovem domeé v Petyrkoveé ulici. Mam spinalni svalo-
vou atrofii typ 2. Vystudoval jsem stfedni ekonomickou
8kolu na Vinohradech a nyni pracuji v oboru IT. Dfive
jsem programoval, nyni délam technickou podporu
v oblasti kompenzaénich pomtcek a fotovoltaickych
elektraren. Pracuji rovnéZz v neziskovém sektoru.
Petyrkova). V Asociaci muskularnich dystrofikdl jsem
specialista na IT, podilim se na organizovani pobytl




aradim v oblasti kompenzacénich pomucek. Rad bych i nadale pomahal v oblas-
tech jako doposud a nové bych chtél vice ¢asu vénovat i socialni oblasti — za-
jistovani péce a legislativnim zménam. Doufam, Ze se zde zacnou dit pozitivni
zmény ohledné prispévku na péci (valorizace, 5. stupen).

@ Véra FuriSova

Narodila jsem se v Hyncicich na Novoji¢insku roku 1951.
. Jsem postizena progresivni svalovou dystrofii, kte-
ra se u mne zacala projevovat kolem desatého roku
véku. Od 41 let se pohybuji pomoci elektrického
invalidniho voziku.

Po vychozeni zakladni Skoly v Odrach jsem zila na-
dale u rodicli. Zacatkem roku 1974 jsem se presté-
hovala do USP Hrabyné, kde jsem si nasla své prvni
zameéstnani v mistni provozovné S| Meta. Po patnacti
letech Zivota v USP jsem se s partnerem odstého-
vala do bezbariérového bytu v Brné — Vinohradech. Zde jsem opét pracovala
v provozovné S| Meta. Nékolik let jsme bydleli také v Hranicich. V té dobé
jsem zalozila a provozovala pujéovnu kompenzaénich pomulcek v Prerové.
Nyni bydlim v Luké, v Olomouckém kraji.

Clenkou AMD jsem od jejiho zaloZeni. Zastupuji AMD v NRZP CR v Olomouc-
kém kraji. V sou€asné dobé jsem &lenkou vyboru AMD. Pracuiji také ve sdruzeni
SPERANZA 2005 o. s., které se zabyva rozvojem regionu, kde bydlim.

Pro kandidaturu do vyboru nasi organizace jsem se rozhodla proto, abych svou
troSkou pfispéla a organizace pomahala vSem, kdo o nasi pomoc stoji.

@ Mgr. Dona Jandova

Je mi 64 let, bydlim v Kladné, vystudovala jsem
obor Cesky a anglicky jazyk na Filozofické fakul-
té Univerzity Karlovy. Mam dospélého syna a dvé
vnhoucatka. Dlouha léta jsem se vénovala vyuce
anglického jazyka a prekladatelstvi. Jiz 15 let pUso-
bim jako Séfredaktorka casopisu Zpravodaj AMD
a od roku 2020 jsem ¢lenkou vykonného vyboru AMD.
V roce 2011 jsem se stala ¢lenkou vykonného vy-
. boru EAMDA (Evropska aliance organizaci pro ner-

vosvalova onemocnéni), kde v soucasnosti zasta-
vam pozici viceprezidentky. Po smrti mého manzela Zderika Jandy, byvalého
predsedy AMD, jsem v roce 2021 tuto funkci prevzala. Zacatky nebyly lehké,
jelikoz nas v té dobé opustila také pani ucetni a manazerka projekttd Jana
Macékova. Musela jsem se se vSim seznamit za pochodu, ale troufam si Fict,
Ze se mi na dlouholetou praci mého manzela podafilo navazat, a to i diky pod-
pore ostatnich ¢lenli a také s pomoci nové pani Ucetni Jaroslavy Zastéroveé.

iy



Do soudasnych voleb kandiduji s pfanim zachovat plynuly chod naSi
organizace,ale i s védomim, Ze na budouci vybor ¢ekaji mozna jesté naro¢néj-
Si vyzvy. Pokud chceme, aby Asociace muskularnich dystrofikl i v budoucnu
plnila své cile a vize, bude nutna jeji profesionalizace a prace v souladu
s dnednimi vysokymi naroky. Budu délat i nadale vSe, co bude v mych silach,
ale upfimné fikam, Zze to nebude mozné jak bez silné podpory vSech ¢lenl
budouciho vyboru, a také vas, ostatnich ¢lend.

Mym hlavnim cilem je stale snaha o zlepSeni péCe pro dospélé pacienty
S nervosvalovymi onemocnénimi, o rozSifeni advokaéni c&innosti v ramci
odborné i laické spoleé¢nosti, o Sifeni nejnovéjSich poznatkd z vyzkumu
a o moznostech Iécby. Véda i vyzkum postupuji stale rychleji a je mozné,
ze tak, jak byla objevena lécba pro spinalni muskularni atrofii SMA, budou
v blizké budoucnosti objeveny Iéky i na jiné typy nervosvalovych onemocnéni.
A proto musime byt pfipraveni.

@ lva Klebanova

Je mi 56 let a narodila jsem se v Trebici, kde Zziji témér
cely Zivot. Vychovala jsem dva syny. Od svych tfice-
ti péti let jsem na invalidnim voziku, nebot se u mé
objevila nevylégitelna nemoc zvana svalova dystro-
fie. V sou€asné dobé pracuji na administrativni pozici
v knihkupectvi Jakuba Demla. Jsem takeé jiz Stastnou
babic¢kou a neni mi Ihostejné, za jakych podminek
a v jakém prostredi budou moje vnoucata vyrlstat.
Réada bych se angaZovala v oblasti zlepSeni Zivotnich
podminek handicapovanych osob. Snazim se mapo-
vat a upozorfiovat na nedostatky pfistupnych mist nejen v naSem mésté. Jsem
velmi komunikativni, nebojim se upozornit na problémy a fesit konflikty.
Tvrdim, Ze je nutné myslet nejen na mladé lidi, Upravy chodnikl pro jizdu mla-
dych maminek s koc¢arky, ale i na starSi ob&any, ktefi se pohybuji pomoci berli
¢i jinych zdravotnich pomucek. Sama bydlim v bezbariérovém domé, kde se
setkavam s problémy senior( a rada by se jich zastala a pomohla jim.

@ Hana Macharova

Je mi 55 let, jsem vdana a bydlim v rodinném domé
v Praze 8. Vystudovala jsem stfedni ekonomickou
Skolu. Z domova pracuji jako manazerka deratizac-
ni firmy, pro naSi méstskou Cast jako kronikarka,
spravce obsahu webovych stranek a editorka
Dablického zpravodaje.

Svalova dystrofie (LGMD2I) se u mne zacala projevo-
vat ve 24 letech. Kratické vzdalenosti bez prekazek
jesté zvladam, venku se pohybuji vyhradné na elek-
trickém invalidnim voziku.




Od r. 2019 jsem clenkou vyboru AMD. Opétovné kandiduji i z ddvodu ziska-
vani informaci (a jejich nasledného Sifeni) o zjednoduseni zivota se svalovou
nemoci.

@ René Molitoris

Je mi 59 let, jsem Zenaty, bydlim v Praze v bezbarié-
rovém domé v Petyrkové ulici.

Mam stfedni odborné vzdélani v oboru elektro,
v tomto oboru jsem pracoval v Mechanice Praha
a ve firmé Elespo, dale jsem pracoval ve firmé
ZM Hasoft na pozici technika a poté jsem pracoval
na PC s kancelafskymi programy. Pracovni Cinnost
jsem ukon¢il v roce 2003.

Mam svalovou dystrofii, ktera se u mé projevila
v 6 letech, v souCasné dobé se pohybuji na elektric-
kém invalidnim voziku.

Byl jsem ¢lenem Klubu zdravotné postizené mladeze Praha, Spolecnosti
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V soucCasné dobé jsem clenem vyboru AMD, naSi organizaci zastupuiji
v Narodni radé osob se zdravotnim postizenim.

Do vyboru AMD kandiduji, protoZze bych chtél zvySovat povédomi
o0 naSi diagnéze a délit se o zkuSenosti se zvladanim bézného Zivota
s touto diagndézou.

PaedDr. Jitka Molitorisova

Je mi 60 let, jsem vdana, bydlim v Praze v bezba-
riecrovéem domé v Petyrkové ulici. Vystudovala jsem
obor Specialni pedagogika a poté Francouzsky jazyk
a literatura na Pedagogické fakulté Univerzity Karlovy
v Praze. Pracovala jsem jako ugitelka v ZS pro nedo-
slychavé, a v ZS pfi nemocnici Motol, pozdé&ji jako ob-
chodni referent prodejny Mandala. Od roku 1997 jsem
v plném invalidnim didchodu. Mam dédi¢nou neu-
ropatii Charcot-Marie-Tooth (CMT). Pracovala jsem
ve vyboru Spole€nosti C-M-T a nékolik let v redaké-
ni radé Casopisu Bulletin Spoleénosti C-M-T. Byla
dobé jsem ¢lenkou revizni komise AMD. Zajimédm se o problematiku
zdravotné postizenych osob s nervosvalovym onemocnénim. Rada bych
i nadale pomahala v ¢innosti organizace, proto kandiduji do vyboru AMD.
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@ Mariana Morari

Jmenuji se Mariana, je mi 37 let a mam spinalni mus-
kularni atrofii 3. typu. Pohybuji se na elektrickém vozi-
ku. Mam skvélého pfitele, se kterym se v pristim roce
budeme brat. Uz 8 let bydlim v Praze, ale pochazim
z Moldavie. Do Ceské republiky jsem plivodné odces-
tovala kvdli studiim. Vystudovala jsem zde bakalarské
studium jako socialni a diakonalni pracovnice. V té
dobé jsem méla v Moldavii jiz dostudovaného inZeny-
ra v textilnim prdmyslu a magistra v oboru konzultace
v rodinach. Po studiich jsem si v Praze na$la praci
a zacala zde budovat svj zivot.

Nyni pracuji na plny Uvazek a pfevazné z domova. Délam administrativni pra-
ci pro velkou nadnarodni spole€nost, ktera prodava software. Mym ukolem je
follow up, prace s klienty, pomaham s fakturovanim a smlouvami. V Moldavii
jsem byla dlouho dobrovolnikem v municipalnim centru, které podporuje déti
s postizenim. Nasledné jsem v roce 2011 pracovala jako specialni pedagog.
V letech 2012 az 2015 jsem byla sekretarkou a poté manazerkou pro vztah
s vefejnosti v Alianci organizaci pro lidi s postizenim v Moldavii.

Miluji celoroéni cestovani. V tomto roce jsme s pfitelem navstivili Maltu, Krakov
a mimo zahrani&i &asto jezdime i po Ceské republice.

Také mé& bavi se obklopovat skvélymi a $tastnymi lidmi. Clenkou Asociace
muskularnich dystrofiki jsem vice nez rok a pravé zde jsem presné takové lidi
nasla. | proto bych se chtéla formou dobrovolnictvi do aktivit AMD vice zapojit.
Bylo by skveélé, kdyby moje organizaéni schopnosti byly uzite¢né pfi pfiprave
dalSich ¢lenskych setkani a chtéla bych pomahat s riznymi projekty. Domluvim
se Ctyfmi jazyky — rumunsky, rusky, anglicky a ¢esky. Mohla bych je uplatnit na
rzné preklady nebo psani textl v jinych jazycich.

Moc by mé potéSilo, kdybych se pfidala k tak profesionalni a divéryhodné
organizaci.

Veronika Nesmérakova

Jmenuji se Veronika Nesmérakova, je mi 42 let,
bydlim v Praze a jsem svobodna a bezdétna. Mam
spinalni muskularni atrofii 3. typu, pohybuji se
na elektrickém voziku a podstupuji [é¢bu Spinrazou,
ktera mi moc pomaha.

Vystudovala jsem gymnazium a pocitaCovou
a propagacni grafiku. Jako graficka jsem praco-
vala cca 15 let. Poté jsem jiz potiebovala néja-
kou zménu a chybél mi kolektiv, proto jsem
se zaCala poohlizet po novych prilezitostech.




Absolvovala jsem kurz, kde jsem potkala pana Jandu, pfedsedu Asociace
muskularich dystrofikl, ktery mi zde nabidl praci. S radosti jsem souhlasila.
Spravuji webové stranky, socialni sité, délam grafiku propagacénich material(
i Zpravodaje, do kterého obdas pfispivam svymi €lanky &i pfeklady. Podilim
se na organizovani akci rizného druhu a propagaci organizace. Prace mé
moc bavi, jsem rada, Ze i pfes svlj handicap mohu byt uzite¢na.

Ve volnu chodim za kulturou. Mam rada pfedevS8im koncerty, divadla, kino,
kulinarské zazitky. Velmi rada cestuji, setkavam se s prateli, miluji zvifata
a pfirodu. Bavi mé fotografovani a &teni. Moc rada bych se dal vénovala
¢innostem, které doposud pro AMD délam, rada bych pfinasela nové informace
napf. o moznostech Ié€by ¢i novych kompenzacnich pomuckach, zajimavych
aktivitach a mym snem je zprostfedkovat nasim ¢lentm vylety ¢i zajezdy.

@ Petr Prochazka

V leto$nim roce jsem docilil 75 let véku. Skolni dochaz-
ku jsem zacal v roce 1958 a ukoncil maturitou v roce
1962 na ekonomické Skole. Od roku 1972 jsem byl
zaméstnan na tehdejSim Svazu invalidi v Praze, kde
jsem byl 17 let a postupné jsem se dostal do problema-
tiky zdravotné postiZzenych.

V té dobé jsem se oZenil a s moji Zenou, kterd ma myo-
patii, jsme se zapojili do organizace AMD. V soucasné
dobé pracuji ve funkci ucetniho, organizaéné se sta-
ram o rekondi¢ni pobyty. Jsem ¢lenem vyboru ve funk-
ci mistopfedsedy a statutarniho zastupce. Vzhledem
k potfebnosti a zajimavosti naplné Cinnosti organizace kandiduji na dalsi
volebni obdobi.

@ PhDr. Miroslav Valina

Je mi 60 let, jsem svobodny, bydlim v Plzni. Vystu-
doval jsem obor Védecké informace a knihovnictvi
na Filozofické fakulté Univerzity Karlovy v Praze.
Pracuji ve svobodném povolani — spisovatel, pre-
kladatel (autor 11 vydanych knih, dalSich 11 vyda-
nych knih jsem prelozil). Ve véku dvou let se u mé
projevilo nervosvalové onemocnéni — jedna z vari-
ant SMA (spinalni svalova atrofie). Patfim ke spo-
luzakladatelim klubu KID (klub invalidnich dobro-
druh) a od roku 2012 jsem predsedou Plzernské
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krajské rady osob se zdravotnim postizenim. Clenem AMD jsem od roku
2007 a v uplynulych tfech volebnich obdobich jsem byl zvolen do jejiho
vyboru. Spolupracuji s redakci Zpravodaje AMD. Zajimam se o cestovani
bez bariér a socialni sluzby pro lidi s nervosvalovym onemocnénim.
Do vyboru AMD jsem se rozhodl kandidovat proto, ze véfim, ze i v nasledujicim
obdobi dokazu svym podilem prispét ke zménam k lepSimu v obou uvedenych
oblastech.

@ Zuzana Vojackova

Je mi 64 let. Jsem vdana. Bydlim na malé vesnici
v okrese Plzen-sever, kde pracuiji jako ucetni. Myopa-
tie se u mne projevila v 17 letech. V sou¢asné dobé
chodim s holemi nebo se pohybuji na invalidnim vo-
ziku. Clenkou AMD jsem od roku 1993. Pfedchazejici
Ctyfi volebni obdobi jsem byla ¢lenkou vyboru AMD
v CR a v poslednim volebnim obdobi &lenkou revizni
komise. V sou¢asné dobé také zastupuji AMD v CR
v NRZP Plzefiského kraje.

Mgr. et Mgr. Klara Zikmundova

Jmenuji se Klara Zikmundova, je mi 41 let a bydlim
v Jablonci nad Nisou. Pfesné na prvni narozeniny mi
byla po péti mésicich od projeveni prvnich pfiznaki
diagnostikovana spinalni svalova atrofie — nikdy jsem
nechodila, nestala, nelezla a vlastné bez opory ani
pofadné€ nesedéla, odmali¢ka se pohybuji pomoci
elektrického voziku.

Po vychozeni bézné zakladni Skoly a maturité
na gymnaziu v Jablonci jsem v prezencnim studiu
absolvovala magistersky obor Cesky jazyk a litera-
tura a obor obecna lingvistika a fonetika na Filozo-
fické fakulté Univerzity Karlovy v Praze (FF UK). Uz béhem téchto studii mé
zajimala problematika poruch feci, takZze jsem dochazela jesté na vyuku
predmét alternativni komunikace, logopedie a foniatrie na Pedagogickou
fakultu UK a pozdé&ji vystudovala na Technické univerzité v od nas nedalekém
Liberci (TUL) i magistersky obor specialni pedagogika se zaméfenim pravée
na logopedii a surdopedii.

Od dokonéeni FF UK pracuji na pozici redaktorka, korektorka pro mensi
knizni nakladatelstvi, pfilezitostné vykonavam pFevazné redakéni prace




pro dalSi subjekty (korektury absolventskych praci, rdznych periodik véetné
Zpravodaje Asociace muskularni dystrofikii apod.) nebo piSu preklady ¢lan-
ka, které muzete ve Zpravodaji také potkavat. Jako dobrovolnik obéas vypo-
maham jabloneckému klubu Asociace rodiCu a pratel zdravotné postizenych
déti v CR (zajiStovala jsem napfiklad vedouci na letni rekondiéni pobyty,
podilela se na tvorbé a realizaci programu ,taborl“ pro déti i dospélé
s tézkym zdravotnim postizenim, spravovala informace v SharePointu
jakozto regionalni koordinatorka apod.).

Rada ¢&tu, chodim do divadla, t€Si mé kresleni a drobné, silu nevyzadujici
rukodélné a vytvarné prace, povidani si s pfateli, mazleni nasi domaci zvére
(pes a kocour) nebo v neposledni fadé hrani si s mymi malymi synovci.
gymnazia) dlouho bavily hlavné prestavky a obédové pauzy, mam jako
konicka nakonec i to vzdélavani (se) — v souCasné dobé mj. dokoncuji
kombinované bakalafské studium socialni prace na TUL.

Asociaci muskularnich dystrofikti budu rada k dispozici v§im, co znam a umim.

-
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@ Véra Landova

Je mi 57 let a do AMD jsem vstoupila, kdyz byla
starSimu synovi ve ftfech letech diagnostikovana
DMD. V sou€asné dobé& jsem ¢lenem revizni komise
AMD. Mam vysokoSkolské vzdélani a pracuji jako
datovy analytik. Rada plavu, ¢tu a cvi€im taiji.

Je mi 49 let a jsem Zenaty. Narodil jsem se ve Vsetinég,
ale vzhledem ke zhorSujicimu se zdravotnimu
hendikepu jsem se pred 20 lety prestéhoval do
Hrabyné. Vyulil jsem se strojnim mechanikem,
ale pracuji home office jako PC operator. Mam
diagnostikovanu svalovou dystrofii pletencové formy
LGMD 2A, jejiz projevy zacaly ve 12 letech Zivota.
V soucasnosti se pohybuji jiz pouze na invalidnim
voziku. Pfedchozi dvé volebni obdobi jsem byl élenem
vyboru AMD a organizuji pfedevsim rekondi¢ni pobyty
a Sachové turnaje.

@ Irena Nesmérakova

Je mi 63 let, jsem z Prahy a vystudovala jsem stfedni
zdravotnickou S8kolu, obor zubni laborant. Toto
zaméstnani jsem mohla délat jen kratce. Brzy se mi
narodila dcera s diagnézou SMA a ja se o ni pfes
40 let staram, protoZe je zcela odkazana na pomoc
druhé osoby. Dcera pro AMD pracuje a tim, Ze ji
asistuji, se vSeho zucastiiujeme spole¢né. Jsem tedy
mnoho let souéasti organizace, se vSemi se znam
a orientuji se v déni. Rada bych jesté vice pomohla,
proto bych se chtéla pfihlasit do revizni komise.







Volebni listek pro volbu vyboru AMD v CR a revizni komise 2023
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/BORU AMD V CR

Bélinova Michaela
Bican Filip
FuriSova Véra
Jandova Dona
Klebanova lva
Machanova Hana
Molitoris René
Molitorisova Jitka
Morari Mariana
Nesmérakova Veronika
Prochazka Petr
Valina Miroslav
Vojackova Zuzana

Zikmundova Klara

KANDIDATKA PRO REVIZNi KOMISI AMD V CR
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Landova Véra
Mikulenc¢ak Jan

Nesmérakova Irena



OCENENI CINU PRO DOBROU VEC

Znate nékoho, kdo (nejen) v letos-
nim roce vykonal néco uctyhodného,
vyznamného, potfebného apod. pro
komunitu osob se zdravotnim posti-
Zenim, pfipadné vite o stejné zamére-
nych projektech nebo aktivitach?

Autorkou ceny,
umélecky ztvarnujici

glazované
most z lidskych
rukou, je akademicka socharka Jitka
Wernerovd; ostatni nominovani dostavaji

keramiky

pamétni diplomy.

Pak nevahejte, z webové adresy
https:/Inrzp.cz/cena-mosty si stah-
néte nominacni formulaf na udé-
leni ceny Mosty 2023 (21. ro¢nik
vyhlasila v zafi Narodni rada osob
se zdravotnim postizenim CR) a do
konce roku ho vyplnény odeslete
bud na e-mail j.chudy@nrzp.cz
nebo na korespondencni adresu
NRZP CR, Partyzanska 1/7, 170 00
Praha 7. Nominovace na ocenéni
pfitom mohou podavat fyzickeé
i pravnické osoby ve ¢tyfech
kategoriich: instituce vefejné
spravy, nestatni subjekt, osobnost
hnuti osob se zdravotnim postize-
nim a zvlastni cena.

Slavnostni vyhlaseni vitézl vcéetné
pfedani cen by se mélo uskutecnit ve
Ctvrtek 23. kvétna 2024 od 15 hodin
v jihlavském Horackém divadle.

Veskeré informace tykajici se ceny
Mosty uvadi zminény web.

(mk)




Dne 12. 10. 2023 jsme se v ramci
APO zucastnili 5. modulu evropského
vzdélavaciho programu EUPATI -
Regulacéni zalezitosti, bezpecnost
lIécivych pripravku, farmakovigilan-
ce a farmakoepidemiologie. Vzhle-
dem k tomu, Ze jde o velmi obsahlé
téma, modul je rozdélen do dvou ¢as-
ti, dnes probéhla ¢ast prvni. Pfedna-
Sejicimi byli MUDr. Jana Doksanska
z farmaceutické spole€nosti Sanofi,
ktera je zaroven garantkou patého
modulu, Ing. Iva Budafova z farma-
ceutické spole¢nosti Astellas Pharma
a MUDr. Tomas Boran, feditel Sekce
registraci Statniho ustavu pro kontro-
lu 1&Civ.

Rekli jsme si o principech vyvoje re-
gulatorni legislativy, jaké jsou koncep-
ty registraci a legislativa, jak probiha
pfiprava a podani Zadosti o registraci
nového Ié€ivého pfipravku, jaké jsou
principy spravné praxe. Dale jsme se
dozvédéli, jak probiha vyvoj I&Civ pro
déti, jaky je rozdil mezi léky na pfedpis
a volné prodejnymi v&etné pfipadnych
rizik, jaké jsou dopady nedostatku Ié-
Civ, ze kazdy vypadek léku mizeme
dohledat na internetovych strankach
Statniho ustavu pro kontrolu éCiv
(SUKL), stejnou informaci by mély
poskytnout i vSechny Iékarny. Trochu
jsme také zabrousili do historie a Fekli
si, co jsou lékopisy a mnoho dalSiho.
UzZiteCné informace jako databaze
léka, jejich aktualni dostupnost, ceny
a Uhrady lékl, databaze Iékaren
a mnoho daldiho, Ize dohledat na
strankach SUKL. Uréité doporuduje-
me sledovat.

Dne 10. 11. 2023 jsme se v ramci
APO zucastnili druhé ¢&asti 5. mo-
dulu EUPATI - Farmakovigilance
a farmakoepidemiologie. Pfedna-
Sejicimi byli MUDr. Jana Doksanska,
garantka patého modulu, MUDr. Radek
Béla, oba =z farmaceutické firmy
Sanofi, a Ing. lva Budafova z farma-
ceutické spolecnosti Astellas Pharma.

Seminaf byl velmi pfinosny a umoz-
nil ndm doplnit si mozaiku védomosti
zminulych moduld EUPATI. Definovali
jsme si, co je farmakovigilance (Iékova
bdélost), co je nezadouci ucinek, ne-
Zadouci pfihoda, zavazné nezadou-
ci ucinky, neolekavané nezadouci
uginky..., kdo mize nahlasit na SUKL
nezadouci uCinky a jaky je postup.
Dozvédéli jsme se také, jak funguje
a k ¢emu slouzi evropska databaze
nezadoucich Gu¢inku (EudraVigilance),
jak vypadaji edukacni materialy obec-
né, co musi spliiovat a komu jsou ur-
¢eny, co je poregistracni studie bez-
pe€nosti a jak vypadaji tzv. vefejna
slySeni. Zajimava byla informace, jak
zavazny sveétovy problém u pacientd
pfedstavuje nedodrZzovani 1é&by Ci
chybné davkovani l1éku, nevyzvednu-
ti si pfedepsaného IéCivého pfipravku
a dusledky z toho vyplyvajici. Pfinos-
ny byl i vhled do statistiky, stejné jako
vysvétleni pojmu prevalence, inci-
dence, epidemiologie apod. Posled-
ni dil seminafe byl vénovan tématu
reklamy — co je a neni reklama, jaka
pfisna kritéria jsou ukotvena v zakoné
o regulaci, na koho muze byt reklama
zacilena (Siroka vefejnost, odbornici)
a jak zasadni roli ma eticky kodex.



Kromé definovani si rozdilu IéCivého
pfipravkuadoplfikustravyzaznéldiraz
na to, jak dilezité je precist si pred
uzivanim kazdého nového léku pfi-
balovou informaci. Byt informovan,

zejména pokud se to tyka vlastniho
zdravi, se urcité vyplati.

Autorka textu:
Mgr. Be. Jitka Kratinova

25. REPUBLIKOVE SHROMAZDENI NRZP €R

Dne 12.10.2023 jsem se za naSi orga-
nizaci zucastnil 25. Republikového
shromazdéni Narodni rady osob
se zdravotnim postizenim Ceské
republiky (NRZP CR). Republikové
shromazdéni se vénovalo soucasné
situaci lidi se zdravotnim postiZzenim
vzhledem k souasnému ekonomic-
kému i spoleCenskému stavu. Dele-
gati diskutovali o problematice v ob-
lasti socialni politiky — pfispévku na
péci, zplsobu posuzovani naroku na
davky, podpofe zaméstnavani OZP
a dalSich tématech. V oblasti zdra-
votnictvi se delegati vénovali problé-
mu Uhrad zdravotnickych prostfedku
z verfejného zdravotniho pojisténi,
absenci valorizace uhrad zdravot-
nickych prostfedkd z vefejného
zdravotniho pojisténi. Delegati také

diskutovali napfiklad o situaci kolem
provadécich predpisl nové stavebni
legislativy. Delegati se shodli, Ze sou-
Casnou prioritni otazkou je dosahnout
co nejdfive valorizace prispévku na
péci ve vSech stupnich. V této souvis-
losti Republikové shroméazdéni vyzy-
va v8echny obc&any, aby podpofili pe-
tici NRZP CR, ktera je vyhla$ena na
podporu pfijeti novely zakona o soci-
alnich sluzbach, kterou by se zvysily
prispévky na péci ve vSech stupnich.
Republikové shromazdéni NRZP CR
pfijalo prohlaseni, kterym se delegati
obraci na pfedsedu vlady a ministry
vlady CR.

René Molitoris

Prohlaseni delegati XXV. Republikového shromazdéni NRZP CR

VazZeny pane predsedo viady,
vazZeni ¢lenové viady,

Republikové shromazdéni na svém jednani dne 12. 10. 2023 posoudilo sou-
Casnou situaci, a to vzhledem k arovni zdraZzovani energii, sluzeb, potravin,
zdravotnickych a kompenzacnich pomucek, ale i dalSich komodit pro osoby se
zdravotnim postizenim. VySe inflace vyznamnym zptisobem zasahuje do Zivo-
ta lidi se zdravotnim postizenim, ktefi nejsou schopni trvale pracovat a jejichz
hlavnim prijmem je invalidni dichod. Bohuzel musime konstatovat, Ze pristup
viady ke kompenzaci zvySenych naklad( u osob se zdravotnim postizenim
povaZujeme za nedostatecny.



Jsme si velmi dobre védomi soucasné tizivé hospodarské situace a udalosti,
které ovlivriuji ceny jednotlivych komodit. Na druhé strané je potfeba také cha-
pat tisice ob¢andu, ktefi maji, mimo svoje kazdodenni starosti, téZké zdravotni
postizeni nebo pecuji o své velmi téZce zdravotné postizené rodinné prislus-
niky. | pfes zvySeni Zivotniho minima a zvyseni diichod( z(stava ekonomicka
situace rodin se zdravotné postizenym c¢lenem velmi obtizna a dlouhodobé
neudrzitelna. Primérny invalidni diichod je dnes o vice nez 4 000 K¢ niz8i nez
pramérny starobni diichod a tim se vyrazné zhorSuje Zivotni droven lidi odka-
zanych na tento prijem.

K vySe uvedenym nakladim je treba také pripocitat neustalé zvysovani do-
platkti na zdravotnické prostredky, castou nedostupnost Iéku, ale i snahu snizit
prostfedky na podporu zaméstnavani osob se zdravotnim postizenim.

V této situaci se Narodni rada osob se zdravotnim postizenim CR rozhodla
pfipravit vlastni navrh novely zakona o socialnich sluzbach, kde navrhujeme
zvysSeni prispévku na péci ve vsech stupnich a vérime, ze bude v nejblizSi
dobe podan poslaneckou iniciativou. K podpore jeho schvaleni jsme se roz-
hodli vyhlasit petici obéant a véfime, Ze i koali¢ni poslanci se k tomuto navrhu
pfipoji. Plipominame, Ze péce v domacim prostredi je prevazujici péci a pro
verejné rozpolty zdaleka nejlevnéjsi. Proto nas pfekvapuje, Ze podpora péce
v rodinach neni prioritou viady.

NRZP CR je okamzité pripravena k diskusi s pfedstaviteli viady a Parlamentu
0 mire kompenzaci vysoké miry inflace, aby se lidé se zdravotnim postizenim
nestali prvni obéti zdraZovani.

VazZeny pane predsedo viady, vaZeni ¢lenové viady, velmi zavaZnou oblasti,
ktera se dotyka predevsim lidi s téZkym zdravotnim postizenim, je absence
valorizace thrad zdravotnickych prostredkt z verejného zdravotniho pojisténi.
Zakon o vefejném zdravotnim pojiSténi stanovil v roce 2019 thradu jednotli-
vych zdravotnickych prostredkt z verejného zdravotniho pojisténi. Od té doby
nedoslo k Zzadné upravé, coz postupné vede k nedostupnosti zdravotnickych
prostredkd z divodd zvysujicich se doplatkd anebo proto, Ze vyrobci a distribu-
tofi se stahuji z naseho trhu pro snizenou poptavku. NRZP CR pfipravila névrh
novely zakona o vefejném zdravotnim pojisténi, ktery tuto situaci alespori ¢as-
tecné fesi, a véfime, Ze jej podpori i koalicni poslanci.

VaZeny pane pfedsedo viady, vaZeni ¢lenové viady, z hodnoceni plnéni Narod-
niho plénu podpory rovnych pfileZitosti pro osoby se zdravotnim postiZzenim na
obdobi 2021-2025 je zfejmé, Ze dosud nebyla provedena Zadna systémova
opatfeni v oblasti socialnich sluzeb, zaméstnanosti OZP, ucelené rehabilitace
a v dalsich oblastech. My, delegati Republikového shromazdéni NRZP CR,
Vas Zadame o diskusi nad vy$e uvedenymi tématy a prijeti takovych opatfeni,
ktera zlepSi moZnost lidi se zdravotnim postiZzenim zapojit se plné do spolecnosti.

V Praze dne 12. 10. 2023
Za NRZP: Mgr. Vaclav Krasa, pfedseda



KONFERENCE EAMDA V RUMUNSKE BUKURESTI

Dne 28. fijna jsme se vydali do rumunské Bukuresti na konferenci EAMDA,
abychom vam pfinesli novinky z oblasti nervosvalovych onemocnéni, potkali
se s prateli a navazali nové kontakty. Na BukureSt jsme byli moc zvédavi, pro-
toze jsme neméli viibec Zadnou predstavu o bezbariérovosti. Vyhodou pro nas
byla jazykova vybavenost, protoZe pani pfedsedkyné i nase mila nova kolegyné
z Moldavie umi miuvit perfektné anglicky a dokonce praveé i rumunsky.

ASSOCIATION -
1N THE CZECH REPUBLIC e

Kvuli moznym potizim s elektrickymi
voziky v letadle jsme se rozhodli pro
jizdu autem. VSude byl velky provoz
a cesta trvala celkem cca 20 hodin,
proto jsme si ji rozdélili a odpocinuli
si. Pfespali jsme hned za hranicemi
Rumunska v Aradu. Hotel nas velmi
mile prekvapil, protoze i kdyz poko-
je nebyly vedeny jako bezbariérove,
byly prostorné a kromé& malé sprchy
bez sedatka zcela vhodné pro vozic-
kafe. Zaméstnanci byli moc mili a nas
zdejSi pobyt potésil, proto jsme si za-
rezervovali pokoje i pro cestu zpatky.

Cestou jsme obdivovali nadhernou
pfirodu —hory, Feky,... Pfekvapilo nas,
ze toulavych psu jsme potkali jen par.
NaSe obavy ze Spatnych silnic byly
brzo pry&. Az na obCasné zacpy se
jelo perfektné.

Do Bukuresti jsme dojeli az ve vecer-
nich hodinach. Pro tak velkou skupi-
nu lidi, ktefi potfebuji bezbariérové
ubytovani, nebylo mozné najit vhod-
ny hotel, takze se naslo misto, kde
byly velké hotely hned dva, pfesto
to néktefi vozickafi museli zvladnout
na klasickém pokoji, coz byl pro nas
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mali¢ko problém, ale nakonec se si-
tuaci podafilo vyfesit a méli jsme dva
voziCkarské. Pokoje byly moc hezké,
velmi prostorné, s Uzasnou matraci.

Bylo dost nizké, tak jsem se bala
pfesunu zpét na vozik. Ocenila jsem
vSak sprchu a kanalek. Toto mélo
fungovat jako bidet, ale ja je vyuzila
na osprchovani celého téla, protoZe
sedacka ve sprSe nebyla dostate¢né
dlouha pod nohy a spadla bych z ni.
Jinak bylo vSe v pofadku a srovnatel-
né s Ceskou republikou.

Po ubytovani jsme se se vSemi pfi-
vitali. Na naSem hotelu byly samé
znamé tvare — Michal Rataj z Polska
a Mojca Susec, zastupkyné slovinské
organizace. Pfi vecefi za nami pfisla
pani prfedsedkyné EAMDA Arabela
Acalinei z Rumunska, diky které se
konala konference pravé v této zemi.
Za chvili dorazila i jeji prava ruka —
Ipek Badirgali z Turecka — rozhovor

s ni byl ve Zpravodaji Cislo 3/2018.
Tehdy jsme se s ni poprvé potkali
na konferenci EAMDA v Praze: méla
prednasku o organizovani sbirky, kde
se snazila ziskat finan¢ni prostfedky
na léCbu Spinrazou pro svoji netef
postizenou SMA. Pani Badirgali ten-
tokrat vzala netef Ece spolu s rodici
s sebou a my mohli na vlastni o€i vi-
dét, jak ji 1écba prospiva. Dokazala
sama chodit a vypadala moc spoko-
jené a vesele.

DalSi dva dny byl celodenni program
v prednaskovém sale. Po registraci
a uvodnim slovu, odstartoval pas-
mo Feditel laboratofe pro vyzkum
neurodegenerace (Univerzita Kog,
Turecko) prof. A. Nazl Basak, Ph.D.



s prezentaci Molekularni krajina
ALS, dalSi pfednaska o CMT byla od
Dr. Andrey Cortese (University College
London, Velka Britanie). Velmi uspés-
néa byla prezentace Lécba SMA — po-
znatky a perspektivy od Dr. Roberta
Grahama, feditele pro klinickou péci
z Kliniky anesteziologie, intenzivni
péCe a mediciny bolesti (Bostonska
détska nemocnice, USA). Na jejim
konci padlo mnoho dotazd. My jsme
se zeptali na lécbu ve spojeni s té-
hotenstvim, protoze toto téma je mezi

mladymi pacientkami velmi diskuto-
vané. Maminek s SMA totiz pfibyva.
Dopomaha tomu pravé také zlepSe-
ni zdravotniho stavu. PotéSilo nas,

Dr. Robert Graham
ze i s lécbou je téhotenstvi mozné
a v USA je mnoho gravidnich zen
bez jakychkoli komplikaci. DalSi otaz-
ka byla na dietni opatfeni pro paci-
enty SMA, coz je velmi individualni
a slozité, ale dulezita je hlavné pestra
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strava a nehladovét. S panem dok-
torem jsme se pak osobné seznamili
pfi coffee breaku a domluvili moz-
nost navstévy Prahy. Doufame tedy,
Ze se nam podafi do budoucna toto
setkani pro naSe Cleny realizovat.
Dr. Raluca loana Teleanu, vedou-
ci neurologického oddéleni (Dét-
ska nemocnice Dr. Victora Gomoiu,
Rumunsko) popovidala o klinické
péCi o pacienty s Duchennovym
syndromem, Dr. Nicolae Grecu (Bu-
kureStska univerzitni pohotovostni
nemocnice, Rumunsko) o LGMD -
poznatky a perspektivy a Dr. Crisanda
Vilciu, vedouci oddéleni neurologie I
(Fundeni Clinical Institute, Rumun-
sko) se zaméfila na myastenii gra-
vis. Zajimava a slozitd prednaska
byla o tom, jak uméla inteligence
v neurozobrazovani méni zdravotnic-
tvi a odprezentoval ji Rahul Gaurav,
MS, PhD (Paris Brain Institute (ICM),
Francie), kterého zname z online vy-
silani EAMDA. Po obédé nasledovaly
panelové diskuze na téma novoroze-
necky screening a pfechod z pediat-
rické péce na péci o dospélé. Na za-

vér dne se konala slavnostni vecere,
kdy jsme méli pfilezitost si popovidat
s nasimi prateli.

Druhy den zahajila naSe pani pred-
sedkyné Mgr. Dona Jandov4, ktera je

Mgr. Dona Jandova

z poloviny Rumunka. Zavzpominala
na své détstvi v této zemi a promluvi-
la o tom, jak ji potéSilo, Ze Rumunsko
udélalo za roky, co tu nebyla, velky
pokrok. Tento den byl vénovany opét
panelovym diskuzim. Témata byla:
klinické studie, pfekonavani prekazek
v pfistupu k IéEbé NMD, sila advoka-
cie a profesionalni osobni asistenti.
Zde byla debata o tom, zda by mél



asistenci délat rodinny pfislusnik
nebo spiSe profesiondlni asistent,
o krizovych situacich, kdy asistent
onemocni, dofinancovani asistentd
apod. V téchto diskuzich jsme zjistili,
Ze se v kazdé zemi potykame se stej-
nymi problémy.

Na konferenci jsme se seznamili
s velmi milymi lidmi z rumunské or-
ganizace. Svéfili se nam s problémy,
které je trapi. Dostavaji opravdu velmi
malo penéz a musi si vydélavat. Vy-
rabi proto vselijaké dzemy, ¢alamady
apod., aby méli néjaky pfijem. Kom-

penzacni pomulcky dostavaji prevaz-
né od nadaci.

Celou konferenci provazela vysta-
va obrazkd s umeéleckymi dily, ktera
v loriském roce sbirala na prodejni
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Obraz, ktery malovala Seda Karakaya

akci Ipek Badirgali. Byly zde fotogra-
fie, kolaze, kresby, malby a 4 z nich si
muzete prohlédnout v nasi kancelafi.
K dispozici byla také kniha od netefe
Ece s jejimi obrazky.

Na prohlidku mésta jsme neméli moc
Cas, ale vyuzZili jsme veclery a obédo-
vé pauzy, abychom vidéli aspori ¢ast
mésta okolo hotelu. Co se ty¢e bez-
bariérovosti, tak nékde bylo WC v po-
fadku, nékde naprosto nevyhovuijici.
Casto jsme méli problém se zafize-
nim Brano, to je v Rumunsku hodné
oblibené a pro vozickare, ktery nema
doprovod, velmi nevhodné. Po mésté
jezdil nizkopodlazni autobus, ale jiz-
da s nim je sazka do loterie. Stejné
jako u nas jsou fidi¢i Casto rozladé-
ni a nékteré zastavky maji do auto-

busu dalSi schod, proto neni mozné
vyklopit ploSinu. Na cestu autobusem
bych se tedy vydala jen coby zdatny
nebo zkuSeny mistni vozickar, jinak
bych ji neriskovala. Na chodniku vét-
Sinou najdete najezdy. Pfekvapilo mé
vSak, jak nebezpecné je zde precha-
zeni silnice. Auta jezdi rychle a béz-
né se stava, ze vas jedno auto pusti
v dal$im pruhu. Obcas také netoleruji
Cervenou... Prohlédli jsme si mistni
prekrasny park se skanzenem. Vse
bylo bez problému pfistupné a vstu-

py jsme méli zdarma. Potkavali jsme
velmi milé lidi, obzvlast v hotelu, kde
nam i sami nabizeli pomoc. Domluvit
se vSude dalo bez problému anglicky.
Ceny jsou srovnatelné s nami, néco
je mali¢ko drazsi, néco zase levngjsi.



Pokud se dostanete do Rumunska,
doporuCuji ochutnat mistni citro-
novo-medové limonady, syry, olivy,
sarmale (typické balkanské zavitky
z listh vinné révy ¢&i zeli, uvnitf nichz
naleznete mleté maso, cibuli, ¢esnek
¢i pohanku, které se podavaji se sy-
rem nebo smetanou), mamaligu (ku-
kufiéna kase podobna italské polenté
podavana Casto jako pfiloha k ma-
stiim), zeleninovou Zacuscu, lilkkovou
pastu, ¢i pomazanku s kapfimi jikra-
mi. V Bukuresti se urcité jdéte podivat

na vec€erni nasvicené a hrajici fonta-
ny a na Palac Parlamentu, tato dvé
popularni mista jsme bohuzel nestihli.
Byly to krasné zazitky a domu se nam
vibec nechtélo, proto jsme alespon
zvolili romantickou cestu pres BraSov,
kde jsme vidéli nadhernou pfirodu,
hory, vesnice, kostely, chramy, hrady.
Dékujeme za pfilezitost se podivat do
této nadherné zemé, i kdyz jen na par
dni.

Veronika Nesmérakova




KONAL SE 5. ROCNIK SETKANi CLENU

Tak je to opét za nami. Je to neuvéfitelné, ze uz jsme se s vami potkali popaté.
Na pdlkulatém ro¢niku Setkani ¢lend jsme vam chtéli udélat i malou radost.
Protoze spousta z vas je pouziva, zvolili jsme darecky v podobé kovového
brcka s Cistitkem a latkovym sackem, abyste si ho mohli vozit vSude s sebou
a pouZit ho i na akci, stejné tak jako antistresové micky s motivaénim napisem
na procvi¢ovani prsti béhem prednasek.

Na kazdém Setkani chceme pfinést
néco nového, abyste méli stale pfi-
nosné informace. Misto v8ak nemé-
nime, protoze se nam hotel Clarion
velmi osvédcil polohou, vhodnymi
prostory i skvélym jidlem a obsluhou.
Pani predsedkyni Mgr. Donu Jando-
vou v Uvodu vystfidala MUDr. Livie
Mensova s prezentaci Diagnostika

a organizace péce o pacienty se sva-
lovou dystrofii. Chtéli bychom ji moc
podékovat za to, Ze si na nas udéla
vzdy €as, i kdyZ je na matefské s jiz
tfetim miminkem, které méla dokon-
ce s sebou. Rovnéz bychom chtéli
moc podékovat pani Marté Dfimal
Ondrackové, jez byla novinkou toho-
to roniku a méla uzasny workshop
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o oblicejove joze. VazZila za nami se
svymi malymi détmi dlouhou cestu az
z Brna. Workshop mél veliky uspéch
a pani Marta nam slibila specialni
video, na které se moc téSime. Nas
skvély Ladislav Hykel, DiS. popovidal
o domaci neinvazivni plicni ventila-
ci a my jsme jemu a MUDr. Radimu
Mazancovi, Ph.D. udélili Eestné Clen-
stvi za dlouholetou obétavou &innost
ve prospéch nasi organizace. Pfed
coffee breakem nam zastupce MDA
RIDE Milan Nedvéd pustil zdravi-
ci od Kadi a video z akce. S naSim
dvornim kameramanem Vaclavem
Uhrem jsme se nasledné& prenesli
do slunného Spanélska a nahlédli
do lehce adrenalinovych vyletl

e

iIKULARNICH
TROFIKU V CR

Electric Eccentric, kdy z lezakd déla
jezdce. Dalsi novou pfednasdejici byla

MUDr. Simona Dostalova, Ph.D.,
ktera popovidala o myotonické dys-
trofii a poruchach spanku. Mgr. Michal
Prager, MBA nam pfedstavil svou
iniciativu Zit po svém, ktera usiluje
o dastojny, svobodny a naplnény Zzi-
vot v8ech lidi s postizenim. Nasle-
dujici panelovou diskuzi vedla mo-
deratorkacelé akce Jitka Kratinova.
VaSe odpovédi nas c&asto dojaly
a motivovaly. Program zakoncila
skvéld MUDr. Karolina Podolska
pfednaskou o koordinaci péce o do-
spélé pacienty s nervosvalovym
onemocnénim. S pani doktorkou
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spolupracujeme jiz delSi dobu, ale
prednasela nam rovnéz poprvé.

Moc dékujeme vSem d&lenam, pfed-
nasejicim, partnerdm, sponzorim,
asistentdm, hotelu, jeho personalu
a dalSim lidem, ktefi se na akci podi-
leli. T&Sime se zase na pfisté!

Veronika Nesmérakova

SPECIALNi PODEKOVAN:I:

Podarilo se nam také navazat spolupraci s firmou I am CBD, ktera pro kazdého
ucastnika darovala CBD olejicek. Jak konopny olej pisobi? Posiluje imunitu,
podporuje normalni ¢innost svalti, kloub( a zazivani, priznivé ovliviiuje normal-
ni hladinu glukézy v krvi, ma protizanétlivy faktor, Iépe se po ném spi a ptsobi
proti bolesti, ma pfiznivy vliv na &innost kardiovaskularniho systému a pomaha
zmirnit stres a tzkosti. Navic tekuta forma se lidem s nervosvalovym onemoc-
nénim lépe uziva. Snad vam oleji¢ek pomize, budeme radi za kaZdou zpétnou
vazbu! Prosim dejte nam védét na e-mail nesmerakova@amd-mda.cz.

Setkiani clend AMD 2023

www.iamcbd.cz
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ROZHOVOR S JIRIM LODREM - PREZIDENTEM CESKE RADY
SOCIALNiICH SLUZEB A REDITELEM DIECEZNi CHARITY PLZEN

Pane rediteli, dobry den. Zaéneme
u vas. Prozrad'te, prosim, na uvod
étenarim Zpravodaje néco o sobé
a o své cesté zivotem.

Moc nerad bych o sob& mluvil dlouho.
Jsem 34 let Zenaty s bajeCnou Zenou
a mame tfi dospélé déti: dcera Lenka
je vdana a ma tfi déti, syn Jan je Zena-
ty a mame vnucku a nejmladsi Jakub
je zatim svobodny, ale ma skvélou
pritelkyni. Vystudoval jsem obor zoo-
technika; nejprve pro politické pre-
svéd&eni mého drahého otce rok na
ucilisti, ndsledné i na stfedni a vysoké
Skole a jen tato léta by vydala na ro-
man. Poté jsem pracoval v zemédél-
ském druzstvu Cerveny Hradek jako
zootechnik a od roku 1990 uZ jako
mistopfedseda druzstva.

V roce 1993 jsem pfijal pozici feditele
nové zfizené Diecézni charity Plzen.
Pravé nyni, 1. listopadu 2023, jsme
oslavili 30 let sluzby této instituce
a i ja dékuji za to, Ze jsem v ni téchto
30 let mohl slouZit, spolu se skvély-
mi lidmi, ktefi tvofi rodinny tym této
organizace.

Mé&l jsem tu Cest podilet se na zalo-
Zeni teprve tfetiho hospice v Ceské
republice, Hospice Sv. Lazara v Plzni,
ke kterému mam i nadale blizko. Také
jsem se svym tymem pomohl zalozit
potravinové banky v Plzni a Karlovych
Varech, jsem prezidentem Ceské rady
socialnich sluZzeb a ¢lenem sekce so-
cialnich sluzeb Unie zaméstnavatel-
skych svazt CR.

Po dobu celych 30 let se vénuji legis-
lativé, napfiklad v ramci MPSV CR,
a jsem aktivni v sociélni politice kra-
ji a mést, at uz diky zastupitelské
funkce &i v odbornych komisich.

Méam rad Zivot a jsem za v8e vdécny.

My dva se spolu potkavame uz asi
patnact let v raznych rolich a situ-
acich, souvisejicich s poskytova-
nim socialnich sluzeb. Vy ale v této
sfére pusobite o mnoho roku déle.
Jaky je vas osobni pocit z jejiho do-
savadniho vyvoje a z jejiho sméro-
vani do budoucna?



Ja vzdy ziji jako Clovék, ktery véci
kolem sebe vnima pozitivné. Pracu-
ji s mym tymem v plném nasazeni
a podporuji v ném odbornost, nikoliv
politiku. ProtoZze mame a pfedava-
me piedevsSim praktické zkuSenos-
ti, snazime se s nasSimi cili a vizemi
co nejvice oslovit ty za danou ob-
last zodpovédné, at uz na MPSYV,
v Poslanecké snémovné, nebo na
urovni kraji a obci. VSe je to béh
na dlouhou trat a obCas také zdroj
zklamani, protoze jsme jiz nékolikrat
zazili, Ze se nam viditelny cil ztratil
v mlze a museli jsme zacit znovu.
Pfesto se vzdy povede né&jaky posun
vpfed a ja jsem vdécny, Ze zdroje
od MPSV rostou i v dobé nutné
ekonomické korekce, Ze se v této
oblasti hraje fér a kraje s predstihem
nékolika mésicu vi, kolik financi maji
k dispozici na podporu socialnich
sluzeb. Také se intenzivné pracuje
na zméné zakonl v socialni oblasti.
Pokud by si vSichni aktéfi byli ochot-
ni naslouchat a hledat spole¢nou fe¢
ve snaze proménit systém k lepSimu,
bylo by to super. Ale nékteré tyto mo-
menty zname jen z pohadek.

Nas rozhovor navazuje na rozho-
vor s Michalem Pragerem v minu-
Iém Cisle ¢asopisu Zpravodaj AMD.
V ném zaznélo, ze by zejména
mladsi lidé s tézkym télesnym po-
stizenim chtéli mit aktivnéjsi pozici
v systému poskytovani socialnich
sluzeb, ze je pro né (pro nas) du-
lezité a prirozené byt subjektem,
nikoli objektem péce o svou osobu
a ze velmi stojime o individualizaci

podpory této péce. Jak tyto nazory
vnimate vy z pohledu poskytovate-
le socialnich sluzeb?

To jisté — socidlni sluzby jsou z pohle-
du nas a naSich partnerd nastaveny
tak, ze je tfeba maximalizovat péci
v domacim prostfedi, pokud to je
unosné; na toto téma jsme jiz spolu
hovofili i na vefejnosti. Proto je dlle-
Zité posilovat roli osobni asistence,
proto se posiluje peCovatelska sluzba,
respitni (odlehCovaci) péce, tisfiova
péce a zdravotni sluzba domaci péce
a domaci hospicové péce. Jenze toto
neni jen otazka zdroju, ale kvalitnich
lidi schopnych jit do téchto sluzeb
a pfijmout je jako svoji cestu.

Je urcité tfeba zménit strukturu zdro-
ji poskytovanych na institucionalni
a individualni pédi.

Narodni rada osob se zdravotnim
postizenim v souc¢asné dobé usilu-
je o zvySeni takzvaného prispévku
na péci (PNP) od 1. 1. 2024. Cilem
je mimo jiné kompenzovat uzivate-
ldm zvySovani cen socialnich slu-
zeb v uplynulych letech. Nakolik
se podle vas jedna o cil opodstat-
nény a nakolik je redlné dosazitel-
ny? Samoziejmé se asi shodneme,
ze tak jako tak bude nutno v blizké
budoucnosti najit systémové rese-
ni - tfeba pravé v individualizova-
ném systému podpory poskytovani
socialnich sluzeb?

PNP se navySi béhem roku 2024,
myslim od 1. 7. 2024. Zaroven se
intenzivné jedna o tzv. patém stup-
ni zavislosti — ten bude predstavovat
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doplatek na zakladé objektivniho po-
souzeni konkrétni potfeby individualni
a respitni péCe v domacim prostiedi.
Zmén bude postupné dost a budou
nutné vzhledem k nar(stajicimu ob-
jemu zejména sdilené individualni
a respitni péfe o obCany s datem
narozeni 1970 a starSi. V souvislosti
s tim opakované sdéluji svlj nazor, ze
by se mélo pfistoupit k zavedeni in-
dividualniho PNP podle konkrétnich
potfeb a potfebné péce. K tomu by
bylo vhodné platem ohodnotit také
osobu blizkou, aby bylo mozné zajistit
distojnou péci. Je zfejmé, ze pokud
by se méla péce odehravat v soucas-
nych parametrech, pak by se musela
na dobu 10-15 let dvojnasobné navy-

N ANNABIS

Sit kapacita sluzeb, coz nikdo nebude
schopen provozné ani finanéné utah-
nout. Proto je podle naseho poznani
potfeba nastavit jasna pravidla a najit
potfebnou formu mezi institucionalni
respitni a domaci péci a podpofit péci
dlstojnou uhradou platu pecujici oso-
bé. Véfim, Ze k tomuto v néjaké formé
dojde, byt se nejedna o véc jedné via-
dy, ale celého fetézce kroku a disku-
si mezi statem, kraji, mésty a obcemi
a poskytovateli sluzeb.

Moc dékuji za vase odpovédi
a za vas cas!

Miroslav Valina

hoOby, svaly, slachy

kod: AMD

V kosiku zadejte kod kuponu "AMD*
a potvrdte tlacitkem ,Pouzit kupon'.
Nelze kombinovat s jinymi kupony,
a neni platny na Darkové sady

a Darkové poukazky.

www.annabis.cz




HODNOCENi REKONDICE KONANE VE DNECH 5.-12. 8. 2023
V REKREACNIM STREDISKU OAZA SRDCE V HORNiM BRADLE

V sobotu 5. srpna v odpolednich ho-
dinach se seslo 20 ucastnik rekon-
dice v pékném prostiedi stfediska
Oaza srdce. Po ubytovani a kratkém
odpodinku jsme se shromazdili ve
spoleCenské mistnosti, kde vSechny
Ucastniky rekondice srde¢né pfivita-
la a zaroven seznamila s organizaci
a pribéhem pobytu vedouci Iva.
V planu bylo uskutecnit turnaj ve hie
mdlkky, pétanque, pfednasku, zdra-
votni cvi€eni a trénink paméti. Vecer
véem Ucastnikim zpestfil diskZo-
kej Ruda hudbou k poslechu i tanci.
Znamé hity jsme si radi spolecné
zazpivali a zatandili si pfi nich.

Nedélni rano jsme zahdjili vydatnou
a zdravou snidani. Nepfizeri pocasi
nam nedovolila vydat se na prizkum
okoli nebo do blizkého lesa zjistit,
zda letos rostou houby. Ve spolecen-
ské mistnosti jsme se vrhli na trénink
paméti v podobé presmycek hradd
a zamkul, verbalni matematiky, hle-
dani Cisel v textu. Pfed obédem,
v ramci zdravotniho cviceni, jsme po-
trénovali pamét v seznamovaci hfe

s mi¢em. Protoze nam pocasi stale
nepralo, trénovali jsme ve spole€en-
ské mistnosti kuzelky. Vecler jsme
vyuzili ke spoleCenskym hram.

Pondé&lni rdno bylo zahajeno zdravot-
nim cvi¢enim pod vedenim cvicitelky
Magdy. Na cvieni jsme se schazeli
tfikrat denné, a to pfred snidani, obé-
dem a vecefi. Po snidani byl zahajen
turnaj v kuzZelkach. V odpolednich
hodinach podnikli néktefi ucCastnici
prochazku do blizkého rekreaéniho
zafrizeni Tesla.




REKONDICNi POBYTY

Uterni den byl ve znameni turnaje
v molkkach, relaxace a koupani.
Vecler byl vénovan hram.

Stfedec¢ni dopoledne pokracoval ro-
zehrany turnaj. Po polednim klidu
jsme vyrazili na navstévu byvalé vy-
robny vanocnich ozdob, ktera nyni
slouzi jako vystavni a prodejni sif.

Mnozi neodolali kfehké nadhefe
a zasobili se na vanocni svatky. Ve-
Cer vedouci rekondice lva seznamila
ucastniky se zménami v legislativé
v oblasti socialni péce. V prabéhu
pfednasky probéhla diskuse o problé-
mech hendikepovanych osob, napf.
obtizném vstupu do rtznych instituci,
problematice nevhodné& osazenych
obrubnikl na pfechodech pro chodce,
nedostatku bezbariérovych WC apod.

Ve ¢tvrtek dopoledne probéhl turnaj
ve hie pétanque. Po obédé a kratkém
odpodinku jsme se vydali do neda-
leké vesnicky Lipka, kde se nachazi
asi 800 let stara lipa. P¥i silné bource
doslo k rozlomeni lipy, a tak jsme pfi-
mo z ni nemohli naderpat energii jako
v lonském roce. Vecer byl vénovan
pisnickam na prani.

PateCni dopoledne jsme si zahra-
li molkky. V odpolednich hodinach
podnikli néktefi u€astnici prochazku
do blizkého rekreacniho zafizeni

Tesla, kde se vykoupali ve zdejSim
koupalisti.

VecCer se konalo vyhodnoceni sou-
tézi a ocenéni vitézd. V turnaji
v molkkach za voziCkare zvitézily
Iva K. a Marcela, na druhém misté
se umistili lva V. a Pepik. Za chodi-
ci se na prvnim misté umistili Magda
a Arnost, na druhém Jarka a Jarka
a na tfetim Dana a Anicka. Nasledo-
valo vyhodnoceni pétanquu — na bed-
nu se dostali vozickafi Andrea, Pepik
a Ilva K., za chodici Marie, Anicka
a Jana. Po vyhodnoceni soutéZi pro-
béhlo zhodnoceni pobytu, ucastni-
ci podékovali za pfijemné straveny
tyden organizatorce Ivé a Magdé.
Nasledovala volna zabava, pfi které
se probiraly naméty a moznosti na
dalSi rekondice.

PFi sobotnim louceni si vSichni slibili,
Ze za rok se radi znovu setkaji.

Iva Klebanova
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0 POHAR MDA RIDE 2023

Leto$ni $achovy turnaj O POHAR
MDA RIDE 2023 a rekondi¢ni pobyt
ve Velkych Losinach se konal v termi-
nu od 8.10.do 14.10.. Nebudu dlouze
popisovat, jak dobfe jsme si zahréli
a soucCasné zrehabilitovali svoje téla.

Misto toho pfikladam nékolik fotografii
a hezké rozjimani naseho pravidelné-
ho ucastnika Karla Funka.

Jan Mikulencak
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LETOSNi POVIDANI ZLOSYNA Z LOSIN, NE UZ 0 CAPECH
JAKO MINULE, ALE 0 PIVU. A TAKY 0 SAKRALNi PAMATCE

Jen pro pfipomenuti, loni jsem psal,
jak jsem coby pacient v laznich Vel-
ké Losiny bezdécné v auté pfemyslel
0 mé znamé, eurytmistce jménem
Capova, a ze jeji déti jsou tedy
Capata. A hle, do toho pfemysleni
jsem spatfil vysoky komin u hotelu
Losin a na ném Capi rodinku. Pry se
tomu fika uceng, podle C. G. Junga,
synchronicita. A ty nyné&jSi Losiny?
Byl fijen a &api uz odletéli do tepla
na jih. Holt si Ziji na vysoké noze. No
feknéte, mlze si to nasinec kazdoro¢-
né dovolit? Mame tak vysokou nohu?
Ne. Ale kdyz uz jsme u téch ptakua,
tak napfed malou vzpominku z mla-
di v Janskych Laznich. V lazefiském
domé Réva na pokraji lesa jsem vzdy
vecer zahoukal mezi obéma palci jako
sova. A vida, sovy se nachytaly, a za
chvili se rozhoukal okolni les. Netusil
jsem, kolik jich tam je. Ale lichotilo mi,
Ze to umim tak, Ze na to naletély. Asi
nejsou tak chytré, jak se o nich tvrdi,
kdyz si nev8imly, Ze to nehouka jedna
Z nich, ale jakysi potouchly vétsi tvor.

V Losinach jsem letos vénoval zgjem,
kdyz uz ne ¢aplm a sovam, tak pivu.
A opét jsem se projevil jako neinteli-
gentni nemehlo.

| letos mne tam totiz provazel mfj
jakysi celoZivotni amatérismus nebo
zmatkarstvi. ProtoZze jsem nebyl
schopen obstarat si kartiCku, kterou
se otevira zavora ke vjezdu do arealu,
kde je i bazén, musel jsem vzdycky
pfed zavorou v auté Cekat, az pojede
nékdo s kartickou sem ¢&i tam, z&voru
zvedne, a ja se mu navésim za zadek
a projedu s nim. Bylo to nékdy ale
i jen tak tak, Cekal jsem, kdy mi
zavirajici se kovova zavora bouchne
do stfechy.

Podivnosti byly i na pokoji. Nejen ja
jsem zmatkafr. Na silné budeni na mé
dvefe jsem oteviel s obavami, nejsa
ni¢im ozbrojeny. Hned jsem uskogil.
Kolega z vedlejSiho pokoje se totiz
viitil na mUdj zachod, patrné ve vte-
finach poslednich. Jak to? Vysvétlil
pak, Zze se nemohl do svého poko-
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je dostat, protoze jeho spolubydlici
nechal zevnitf kli¢ v zamku a usnul
spankem nespravedlivych.

V bazénu byva nékdy uvolnénéj-
8i konverzace, nez tfeba u snidané
¢i piva. A nebyva planovana. Jed-
nou tam s rodi¢i krasné radostné
bezstarostné skotalila asi 7—10leta
hol¢icka. Méla na hlavé stopy patrné
po né&jaké operaci. Rikam si, jak uzi-
teCné by bylo umét porozumét osu-
du, pro¢ nam to Ci ono pfipravuje.
Byl bych rad blbnul s ni, ale asi by
to od ciziho dédka nepfijala. Aspon
jsem Fekl tém rodiim, jakou maiji
uzasnou hol€i¢ku. Asi to pro né neni
snadné.

A to pivo z titulku? Chtél jsem vy-
pit sva dvé piva v restauraci Losin,
kousek pod naSim hotelem. Jenze
jsem prejel jejich mrhavé parkovisté,
tedy jsem pokraCoval v nadéji, Ze na-
jdu dalSi hospodu. Kdyz jsem si ale
jedné v8imnul, uz jsem ji mijel. Tedy
jsem se hodlal vratit do Losin, podle
jakéhosi tuSeni, nékudy druhou stra-
nou, shora, pfes Louénou. Ani tam
nebyla hospoda k nalezeni a moje
nezvladnuta pivni chtivost se stup-
novala. Zavzpominal jsem si teskné
na klidné doby pfedputinovské
a predbabisovské, kde byla hospo-
da na kazdém rohu. Ze bych tedy
patnactikilometrovym okruhem po
Jesenikach nenatrefil na hospodu?
K mému pfekvapeni jsem z opac-
ného sméru dojel az k naSemu ho-
telu a hned po vstupu jsem se, bez
vétsi duvéry ve vysledek, zeptal
pani recep¢ni, nevi-li, kde tu mohu
dostat pivo. Ochotné ukazala

na dvefe par krokl od recepce,
kolem kterych jsem denné bez
povS§imnuti chodil, a na nich
byl skromny napis RESTAURACE.
Tedy bych si byl mohl dojit na sva
dvé piva jen v pantoflich. Vétsi
pohodu nez pivo ale navozovali
pfi onom pobytu manzelé Janka
a Jenik Mikulenéakovi, ktefi byli
hlavnimi organizatory, trvale ochot-
nymi a usmévavymi. Podobné obé-
tavy je Petr Prochazka. Udrzuje se tu
svétla stopa po zakladatelich AMD
Ci jejich aktivistech z doby pred vice
nez pul stoletim, jako byli pratelé
Karol Trnik, Jifi Ulman, Jan Posker
(alias Claudius Viator), Josef Cada,
Jifi Kuthejl a jini. A neni to snadné,
znam to z vlastni praxe dobfe.

Ale nejen to povidani, bazén ¢i pivo.
Kousek od Losin je vesni¢ka Zarova,
kde je autentickd pamatka (bez na-
ruSeni dal$imi upravami) stfedovéké
renesance — roubeny kostel svaté-
ho Martina. Podobny kostel, patrné
od stejného architekta, je i v blizkém
MarSikové. Postavil ho roku 1611
majitel losinského panstvi pan
Jan Jeffich ze Zerotina. Je tam
u dvefi i telefon na spravce, ktery
kostel na prani otevie. Tedy ,chytry*
zavér — pivo mame v8ude. Vzacné
sakralni pamatky — kazdou v celé
vlasti jen jedinou. Po pivé je Unava.
Po nadychnuti posvatnosti — niterné
osvéZzeni. Lze to oboji skloubit,
je-li snaha.

(kf)




VELKE LOSINY

Penzion Horinka a hotel Istria: 13. 7. — 20. 7. 2024

Cast tgastniki bude ubytovana v hotelu Istria, kde jsou 4 bezbariérové pokoje. Dalsi 4 pokoje budou
k dispozici v penzionu Horinka. V cené ubytovani je zahrnuta snidané. Ostatni stravovani si zajisti kazdy
sam. Cena pobytu na osobu zatim neni stanovena, ale chtéli bychom ji zachovat ve stejné vysi. V cené
budou zahrnuty n&klady na balneoterapii, tedy plavani a oblibeny pobyt v termalnim koupalisti. Lze si téz
objednat i jiné procedury. Parkovani je zajiSténo v misté pobytu. Mate-li o tento jiz tradiCni pobyt zajem,
pfihlaste se pfedbézné do konce roku.

Petr Prochazka e-mail: prochap@seznam.cz
Hiebecska 2674 kopie na: info@amd-mda.cz
272 01 Kladno mobil: 603 255 820

Jméno a pfijmeni:

Adresa byd|isté: PSC:
Datum narozeni: Cislo OP:
Telefon: Prikaz ZTP/P ¢.:

Pouzivam: 1) mechanicky vozik 2) elektricky vozik 3) zvedak
Doprava: 1) vlastni vozidlo 2) zadam o pomoc pfi zajisténi mikrobusu
a) z Prahy

Budu mit pravodce: ano — ne . i
b) z blizkého okoli Prahy (odkud):

Jméno a pfijmeni privodce:

Adresa bydlité: PSC:
Datum narozeni: Cislo OP: Tel.:
Mam zajem o: termalni bazén - masaze

Prlvodce ma zajem o: termalni bazén - masaze

Dne: Podpis:
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CHORVATSKO - MAKARSKA RIVIERA
Hotel Biokovka: 14. 8. — 24. 8. 2024

V roce 2024 se traditné chystame uskuteénit zahraniéni rekondini pobyt v chorvatské Makarské
v bezbariérovém arealu hotelu Biokovka. Z Prahy se bude odjizdét 13. 8. a zpét z Makarské 25. 8. 2024.
Doprava bude zajisténa opét autobusem pro piepravu vozikd. Vzhledem k hmotnosti a zatiZitelnosti
autobusu je pfepravcem stanovena kapacita na 7 elektrickych vozikd a nékolik mechanickych, které se
mohou umistit v zavazadlovém prostoru. V hotelu je dispozici nékolik zcela bezbariérovych dvouldzkovych
pokoju. Kazdy Ucastnik, ktery je odkazan na asistenta, si musi svého privodce zajistit sam. Asistenti, ktefi
s nami jezdi pravidelné, pomahaji pouze pfi pfesunech do mofe, do bazénu ¢i s noSenim zavazadel.

Petr Prochazka e-mail: prochap@seznam.cz
Hiebedska 2674 kopie na: info@amd-mda.cz
272 01 Kladno mobil: 603 255 820

Terminy dalSich pobytl a akci upfesnime ve Zpravodaji nebo na nasem Facebooku a webovych
strankéch v pfistim roce.




POHADKOVE ZMATKY

U problemu, které mohou postihnout také kralovstvi s oblibenym i chytrym
vladarem Filipem, zlstaneme i tentokrat. Spatné dvojniky dobrych posta-
viek z minulé pohadky totiz vystrida veliky chaos v ... knihach

Ve Filipové kralovské knihovné byla
i jedna velka vzacnost, kniha se viemi
nejoblibenéjSimi pohadkami. Podle
tradice se nechavala kazdy den hodi-
nu oteviena na stole, protoZe Cerstvy
vzduch ji pomahal udrZzovat ve stale
vynikajicim stavu.

Jednou ale slouzici opomnéli zavfit
okno a nestésti bylo na svété. Do
knihovny se tak stacil vpliZit skfitek
Knihomor a nez si slouzici svou chybu
uvédomili a skfitka vyhnali, podafilo
se mu hroznym zplsobem zpfehazet
nebo i zménit nazvy i déje pohadek.
Co ted? Slouzici museli chté nechté
predstoupit pfed krale a pfiznat se.
Méli Stésti, protoZze panovnik byl se
svou milovanou Simonkou: ,No, mél
bych vas potrestat, ale snad to jesté
néjak zachrdnim sam. Pfineste mi
knizku sem a ja se na ni podivam.
Jen vas prosim, abyste mne po celou
dobu vubec nevyruSovali.*

Kdyz s kniZzkou osamél, hned ji ote-
viel a zalal nejprve procitat nazvy
pohadek. Byly tam tfeba takové jako
O princezné na Spekacku, Princez-
na se $pinavou hvézdou na hlave,
Dlouhy, vila Amalka a Kratkozraky,
Cervena Ruzenka, Sipkova Karkulka,
Hloupy Smolicek, O motylu Fikovi,
Snéhurka a sedm havranu. Ale i v tex-
tech byl velky zmatek. Smoli¢ka nevo-
zil jelen se zlatymi parohy, ale divoké
prase Karbous. JeniCek s Marenkou
nezabloudili k pernikové chaloupce,

(mk)

ale do pekla, kde viadl hodny vodnik
Cesilko. Nejvyssi Cert Lucifer misto
toho srdnaté vysvobozoval Sipkovou
Karkulku. Synek loupeznika Rumcajse
se jmenoval Lotrando a nebéhal
po Raholci, ale sedél v hladomorné.
Z Budulinka se vyklubal uplné jiny kluk,
protoZe zasadné odmital jist, ba do-
konce utikal do sklepa, kdyz pfed néj
chudak mama postavila vrchovatou
misu kolacu, na které se sbihaly sliny
i opi¢ce Zofce. Honza mél v ndsi misto
makovych buchet jogurt a krupicovou
kasi. Princové nechtéli vysvobozovat
princezny ze zajeti sedmihlavych draku
aradéji s jejich vézniteli hrali piSkvorky.
Nejvétsi neplechu ale Knihomor natro-
pil ve Filipové oblibené fikance Skakal
pes pres oves: ,Hopsal kocour pfes
zito, pfes Cervenou paseku, jel pred
nim princ, tuzku za uchem. Kocourku
nas, co provadis, zes’ tak porad nad-
Sen? Mnhouk’ bych vam, ale nevim
pro€, skok a pokraCoval“.

Filip byl zdrcen: ,Koukédm, Ze Knihomor
se opravdu do sytosti vyradil. Ale slibil
jsem, ze vSe napravim, takze s chuti
do toho.“ A protoze to byl kral sectély,
netrvalo dlouho a pohadkova knizka
méla zase vSechny stranky v pofadku.
Ale jak to dopadlo s oblibenou fikan-
kou? Filip se snazil tak moc davat
vSe do poradku, ze na ni doCista za-
pomnél, a tak to musite udélat za né,.
Pom0zete mu?



NAVZDY NAS OPUSTILI

Vobdobi1.9.-31.12. 2023 nas
NAVZDY OPUSTILI

tito nasi clenové:

Anna Langmeierova ve véku 77 fof

Specialni vzpominku bychom chtéli vénovat basnifce, vytvarnici,
novinafce a nasi dlouholeté ¢lence vyboru a redaktorce Zpravodaje
Dr. Evé A. Schmidtové, ktera zemrela ve véku §§ Lot
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a méstské casti Praha 11

Urad vlady Ceské republiky
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CINNOST JP SERVISU JE ZAMERENA NA INDIVIDUALN{ UPRAVY AUTOMOBILU
PRO OSOBY TELESNE POSTIZENE, VYZADUJICi PRO SVOJI MOBILITU (SAMOSTATNOST)
SERrRVIS SPECIALNi PODMINKY + DOPROVODNY PROGRAM PRIMO SOUVISEJICi § TOUTO OTAZKOU

Jsme schopni navrhnout a realizovat upravu vozidla dle pi‘ani majitele tak, aby
nastupovani, ovladani a uzivani bylo co moZna nejpohodInéjsi a nejbezpecnéjsi, za
pouziti originalnich dili prednich svétovych vyrobci a naSich vlastnich systému
provérenych a stale zdokonalovanych
v praxi jiz od roku 1998.

Kompletni upravy automobilil pro télesné postizené,
odvoz vozidla k upravé a zpét je v pripadé zajmu zajistovan
vlastnim odtahovym specialem

24 let profesiondlni prace v oboru

Jan Pibal - JP SERVIS www.jpservis.eu +420 606 613 239



