;%" \ ] S
2 JJJ.J"—’JJJJ"J_ rvosvalove onemod‘i‘emvlw

@K .
-

’ “

J__)_!_‘- t|t||}opat|e
o _/j)‘_ll‘“Jt_} "' ""': /



Sperky a dekorace
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AMD je élenem Ceské rady

\S“OMDSCUL“"@
humanitarnich organizaci, 5:*“ "f%
Narodni rady osob se zdravotnim ] K
i X . . < @
postizenim Ceské republiky 3) >
a EAMDA - Evropské aliance organizaci ‘%, &

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

pro nervosvalova onemocnéni

o, N
D"’Os . sNO\&

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 ro¢né
a poskytuje ¢lenam 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 Sirokou problematiku
nervosvalovych onemocnéni a pomahat fesit obtize s nimi
spojené ve vSech oblastech Zivota. Tato &innost je finan¢né
znacné nakladna a zavisi na podpofe vefejnosti.

V8em darcim a sponzortim dékujeme!
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Vizeni Ctendri,

zdravim vds po dlouhém a horkém lété, kieré doufim bylo i pro vds prijemné a nabrali
jiste nové sily pro nadchdzejici podzim. Prestoze léto je obdobim odpocinku, prazdnin
a dovolenych, my jsme v organizaci stdle pracovali a pFipravovali akce, které se budou
konat v ndsledujicim obdobi. V dobé prdazdnin, probéhly nase tradicni rekondice ve
Velkych Losindch, Hornim Bradle, Vyhlidce Ceskovicich a dokonce se uskutecnil
i ozdravny pobyt v Chorvatsku na Makarské riviére. Piestoze tento pobyt uz neni nikym
dotovany, podafilo se ziskat finance na dopravu, a to hlavné diky mnohym ddrciim
a soucasnému mistopredsedovi panu Filipovi Bicanovi. Timto bych mu chtéla podékovat
za perfektni organizaci jak rekondice ve Velkych Losindch, tak i v Chorvatsku.

V zd# nds cekd tradicni akce Setkdni Clenid, které letos bude mit vyznamného
hosta, lékare Roberta J. Grahama z Bostonu. Dékuji  Veronice Nesmérdkové,
kterd md velkou zdsluhu na tom, Ze tento vyznamny lékar pfijal nase pozvdni. Rovnéz
pFipomindm dalsi velkou uddlost, kterd nds cekd v Fijnu, a to, Ze se budeme moci
wicastnit svétového kongresu nervosvalovych onemocnéni, ktery se letos bude konat
v Praze. Bohuzel neni moné se uicastnit predndsek, jelikoZ registrace je zpoplatména.
Povedlo se ndm viak s organizitory domluvit a budeme mit moznost prezentovat nasi
organizaci v rdmci programu kongresu. Je to pro nds velikd cest a dékujeme panu
doktorovi Mazancovi z nemocnice Motol a panu doktorovi Stanislavu Vohdrikovi
2 brnénské neurologické kliniky, kteFi nds v této akci podporili.

To jsou ve zkratce hlavni uddlosti, které nds cekaji na podzim.

V tomto Cisle vam bohuZel musim ozndmit i jednu velmi smutnou zprdvu, a to,
Se nds opustil jeden z hlavnich pilifi nasi asociace a dlouholety spolupracovnik
pan Petr Prochdzka.

Uréité ho vétSina z vds znd, jelikoZ mnoho let pracoval jako licetni a také byl jeden
2z hlavnich organizdtorii a vedoucich rekondicnich pobytii. Navzdory svému zhorSujicimu
se zdravotnimu stavu v poslednich letech se stdle zajimal o ¢innost organizace a pracoval
podle svjch moznosti. Petr pomohl mnoha lidem, byl empaticky a mily. I ja jsem
mu vdéend za mnoho véct a timto mu jesté jednou chei vzdat sviij dik a vdécnost za
viechno, co pro AMD udélal. P¥i této prileZitosti mé napadla myslenka, zda bychom
neméli vytvorit seznam viech vyznamnych osob, které se zaslouzily o vznik a chod nasi
asociace od zacdtku az do soucasnosti. Obracim se proto na vds s prosbou. Pokud madte
néjaké fotografie nebo informace o zacdtcich a diivéjsich letech organizace nebo o lidech,
kteFi byli ve vyboru, podélte se o né s ndmi. Tuké bych piivitala vase ndpady a ndvrhy
na to, jak by se tato ,siit slavy“ méla jmenovat.

Preji vam krdsné podzimni dny a doufdm, Ze s mnohymi z vds se uvidim na Setkdni.
4
Py Yuetoo—
=,
Mgr. Dona Jandova,
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 bfezna, presto 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



Vobdobi 7. 4.-21. 8. 2024 oslavili

25 Lot
30 Lot
35 Lot
40 Lot
50 Lot
55 Lot

60 Lot

65 Lot
70 Lot
75 lot
80 Lot
85 Lot

Blahoprejome!

ZIVOTNi JUBILEUM

tito nasi clenové:

Kristyna Rudolfova

Zdenék Flanderka

Oksana Bohenchuk

Jakub Taula

Pavlina FiSerova, Jan Mikulen¢ak

Pavlina Hulkova, Jana Mikulenéakova, Bohdana Vondrova,

llona Kampova, Lenka Vackova

Miroslav Moravéik, Jana Cerna, Renata Mareckova, Pavel

Klein, René Molitoris, Radomir Jani$§

Vladimir Linka, Antonin Snajdar, Ludmila Zelinkova

Anna Valu$iakova, Ludék Jedli¢ka

Jindfiska Peldova, Stanislav Caha s o
R . o

Jana Buskova, Jifi Karafiat 5& 7’

Anna JandoSova o A T T




VANOCNI TRHY SE BLiZi
Vazeni ¢lenové a pfiznivci AMD,

v prosinci se opét zucastnime va-
noénich trh(, na kterych budeme
mit sv(j stanek. Stejné jako kazdy
rok potfebujeme vasSi pomoc. Radi
bychom prodavali Vami vyrobené,
upecené, uSité nebo namalované vy-
robky. Perni¢ky jsou na trzich zatim
nejoblibengjSi. Pokud byste méli za-
jem nas podpofit a vase vytvory nam
vénovat, kontaktujte prosim Veroniku
Nesmérakovou, tel.: 725 423 760,
e-mail: nesmerakova@amd-mda.cz.

Pfedem dékujeme za ochotu pomoci!

POZITIVNi VYSLEDKY STUDIE VY$SiCH DAVEK NUSINERSEN

Spole¢nost Biogen nedavno oznami-
la pribézné pozitivni vysledky studie,
ktera zkouma vys8i davkovani léku
Nusinersen (Spinraza) u pacientd
s SMA. Studie ukazala vyznamné
zlepSeni motorickych funkci u osob,
které dostavaly vyssi davky tohoto
Iéku, oproti kontrolni skupiné.

Co studie ukazala?
* Vyznamné zlepSeni motorickych

schopnosti jiZ po Sesti mésicich
lécby

*  NiZsi vyskyt zavaznych nezadou-
cich u¢inkld ve srovnani s béznym
davkovanim

Biogen planuje predlozit zadost

o schvaleni této nové davky.

Vice informaci najdeze zde:
https://bit.ly/47mam4E

Zdroj: Smaci




LODE NA LABI PODPORILY NASI ORGANIZACI

Festival Lodé na Labi v Nymburce
znovu ozivil bfehy Labe!

T L~
a4

% Do drazby se zapoj iskupina =

@thedropsczofficial ! ¢

Festival pofadany od 29. dubna
do 8. kvétna na lodi Florentina, jedi-
né hotelové lodi na Labi, pfilakal tisice
navstévnikd.

Hlavni atrakce zahrnovaly vyhlidko-
vé plavby, tradiéni jarmarky a ukazky
vodnich sportd. K tomu se pfidal
bohaty kulturni program s hudebnimi
vystoupenimi, talkshow a divadelnimi
pFedstavenimi.

Specialni soucasti byl i program
,Boxing on the River®, ktery nejen
pobavil, ale také podpofil Asociaci
muskularnich dystrofika v CR &astkou
33 115 K¢! Pro milovniky karavaningu
bylo pfipraveno setkani u ochranné-
ho pfistavu s vyhledem na hradebni
opevnéni Nymburka.

Ve vSedni dny festival nabidl program
pro Skoly, na kterém déti ziskaly cen-
né poznatky a zkuSenosti. Festival
Lodé na Labi je tak nezapomenutel-
nou udalosti plnou zabavy, kultury
a feky Labe.

v v wrw

Tésime se na pristi rok
a moc dékujeme!

ey

Obraz, ktery do drazby venoval pan Osi¢ka



INFORMUJEME

ASOCIACE
MUSKULARNICH
DYSTROFIKU V CR |8

Jrte

Stejné jako loni jsme se zucastnili Dne
zdravi na Praze 13. Déti od nas dosta-
valy razitka za slalom mezi kuzelkami,
pomalovani panenek a védomostni
test o nervosvalovych onemocnénich.
Méli jsme tak moznost seznamit s tim-
to tématem i nejmensi. Den jsme si
moc uzili!




MDA RIDE 2024

LetoSni MDA RIDE dostala nové misto
konani — Hrad€anské namésti v Pra-
ze. Néktefi z vas méli z tohoto mista
obavy, proto urCité Cekate na zpravy
o tom, jak se nam tam libilo. Ja osob-
né jsem si oazu u Narodniho mu-
zea hodné oblibila, ale byla jsem
i tak velmi zvédava. Zajimalo mne,
zda akce diky tomu ziska na atraktivi-
té, tésila jsem se na vyhled na Prahu
a byla jsem napnuta, zda se pfijde po-
divat také pan prezident.

MenSim problémem této destinace je
parkovani. Par mist pro voziCkare se
najde na Malostranském namésti, ji-
nak doporuduji zaparkovat nékde dal
a dojet MHD. Ja po Praze auto téméf
nepouzivam, takZe jsem se nechala
dovézt tramvaji ze zastavky Narod-
ni tfida na Prazsky hrad. Pak uz se
zbyvalo jen kousek projit pésky kolem
katedraly Sv. Vita az k cili. Cestou mé
moc potésilo skvélé bezbariérové WC,
Z jejichz nedostatku méli vSichni vozic-
kafi strach. Nachazi se v ulici U Pras-
ného mostu v budové Jizdarny Praz-
ského hradu. Je neplacené a Cisté,
jen by mohlo byt mali¢ko prostorng;jsi.
Dalsi toaleta je vedle katedraly a po-

sledni, kterou jsem stihla prozkoumat,
je v Café Sternberk - Mezi Fadky, kam
se dostanete prudSim kopcem pFimo
z Hrad¢anského namésti. Prostor je
vSak také spiSe mensi.

Kdyz jsem dorazila na misto, byla MDA
RIDE jiz v plném proudu. VSe bylo per-
fektné pfipravené a potkala jsem samé
usmévavé znamé tvare. Tradic¢né jsem
se nechala ostfihat ve stanku HAIR
AREA Blanky HaSkové. Takovou pfi-
lezitost si nikdy nenecham ujit a jsem
vzdy nadmiru spokojena. O kousek dal
uz se s navstévniky fotily filmové po-
stavy z Predatora a Hvézdnych valek.
Prostor pro auta a motorky byl opravdu
veliky. Kochat pohledem jste se moh-
li pfi pisnickach od Jitky Zelenkoveé,
ktera nas pfisla pozdravit, Petra Von-
dracka a Lokomotivy, kapely Strahov
a Toma Cortése s Katkou KareSovou.
Nas Kada si stejné jako kazdy rok objed-
nal nadhemé pocasi a po poledni pfed-
stavil zastupce organizaci a sponzory.
Proslovy jednotlivych fe¢nikl byly velmi
dojemné. Cim del$i dobu se na MDA
RIDE setkavame, tim vice si uvédomuje-
me, ze jsme vlastné jedna velka rodina.




Nasledna spanila jizda vedla tentokrat
jesté delSi trasou a mohli jsme cestou
zazivat adrenalin diky jizdé v mustanzich
a dalSich krasnych strojich a navic si uZi-
vat nddherné vyhledy na starou Prahu.
Pak uz jsme se obcerstvili a ozdobe-
ni do€asnym tetovanim jsme si $li za-
tan¢it na AC/DC Bratislava s danskym
zpévakem Clausem Dreboltem.
XTI

Pana prezidenta jsme bohuZel vyhliZze-
li marné. Hrad&anské namésti je vSak
pfislibeno i na dalSi ro¢nik, a tak dou-
fame, Ze to v roce 2025 vyjde!

A jak dopadla sbirka? Vybralo se nad-
hernych 1 056 000,- Kc. Moc dékuje-
me vS§em, ktefi prispéli, a také vSem,
co MDA RIDE organizuji a vkladaji
do ni své srdce. Jste Uzasni!

Pristi rok urcité dorazte, z nedostatku
stinu, mist k sezeni nebo bezbariéro-
vych toalet mit strach nemusite. Jedi-
nym rozdilem je malé drncani po dla-
zebnich kostkach, ale to se na nasich
modernich vozicich da zvladnout.




MARIAN JELINEK NAS PODPORIL NA REHENICKEM DVORKU

il
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Na zacCatku srpna jsme na vyjimec-
ném misté Rehenicky Dvorek proZili
krasny Cas. Dostali jsme pfilezitost zde
usporadat akci na podporu nasi orga-
nizace. Vynikajici Marian Jelinek, ktery

nas podporuje jiz dlouhodobég, si do
prostfedi kralovské (a bezbariéro-
vé) jurty pfipravil pfednasku na téma
»Vykon a radost“. Po kratké pauze pani
predsedkyné Mgr. Dona Jandova pfed-
stavila navstévnikdm nasi organizaci
a pak uz nas Cekala skvéla Karolina
Chovancova s workshopem ,To je sila“.
Byli jsme zapojeni do tvorby mapy sily
a zamysleli jsme se napfiklad nad tim,
co nam ji vlastné dodava. Pan Jelinek
nam poradil, jak zit Zivot v radosti,

a s Karolinou jsme dospéli k nazo-
ru, Zze pravé radost je velkym zdro-
jem sily. Proto nam v8em piejeme,
abychom ji méli v Zivoté co nejvic.

Den jsme =zakonCili u ohné, kde
jsme si opekli vyborné Spekacky da-
rované feznictvim a uzenafstvim
U Smrékud. Povidali jsme si a spole¢-
nost nam délali koné&, ovecky, kozy
a indianské tee-pee. Romanticky ve-



Cer byl tou spravnou teCkou za celym
dnem. Moc dékujeme obéma pred-
nasejicim, vSem, ktefi nam pomohli
akci zorganizovat, pfipravit, vénovali
obcerstveni a také tém, ktefi nas pfisli

INFORMUJEME

podporit. Dostali jsme i dary nad ramec
vstupného, jichz si moc vazime, a jesté
jednou dékujeme. VSichni na nas byli
moc hodni, mili a srde¢ni. Nacerpali
jsme RADOST a SiLU.




REKONSTRUKCE PRACOVISTE SPANKOVE LABORATORE

Mame pro vas skvélé zpravy! Dne
4. z&fi bylo slavnostné otevieno nové
zrekonstruované pracovisté spanko-
vé laboratofe na Neurologickeé klinice
v Katefinskeé ulici v Praze. P¥i této pfrile-
Zitosti byla uspofadana tiskova konfe-
rence, na které jsme byli pfitomni jako
jedni z pfispévatell. Z novinky mame
velkou radost a jsme radi, Ze jsme se
mohli podilet na jejim zprovoznéni.
Na prostorném pokoji s vami muze byt
pfitomen doprovod, je pro né&j v mist-
nosti lGzko. VSe je promysleno do nej-
mensiho detailu. V koupelné najdete
mnoho pomucek a nastavcl a sklené-
na zasténa sprchového koutu je zcela
variabilni. V&fime, Ze nyni vySetfeni
bude moci podstoupit Uplné kazdy

—
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VFN PRAHA

KARLAK
L

xxxxxx

xxxxxx

a bude probihat bez obav a stresu.
Posudte sami na nasich fotografiich.
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Asociace muskularnich dystrofik
porada rekondicni pobyt
spojeny s tradicnimi Sachovymi turnaji

O POHAR MDA RIDE 2024

IVEID.A ERIXIDES a'

TSNS Prebor Jizni Moravy

Q(‘H ma?“"}

Termin konani:  Od pondéli 7.10.2024 do nedéle 13.10.2024
Misto kondni:  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 spole¢ny a vyhlasen
bude celkovy vitéz, vitéz poharu MDA RIDE a vitéz preboru Jizni Moravy.

Rozhodc¢i: Leos Spacil
Organizator pobytu: Jan Mikulencak

Ubytovani + strava: Dvoullizkové pokoje se socialnim zafizenim
v cené jsou snidané tzn. prvni snidané v utery
(obédy a vecere dle svych potreb Ize dokoupit pfimo v hotelové
restauraci nebo v blizkém okoli) a posledni snidané v den odjezdu

Pobytovy poplatek

+ startovné: Hraci a doprovod uhradi (hotové pfi prezentaci) naklady na
ubytovani a stravu ve vysi 4 500,-K¢ + 100,-K¢ startovné. Soucasti
pobytu je poukaz v hodnoté 600,-K¢ na vstupy do thermal parku,
masaz, cviceni apod.

Prezentace: V hraci mistnosti "salonek Hotelu" 7.10.2024 od 18:00 hod.

Casovy plan: Kazdy den od 10:45 hod. jedno kolo "poé¢inaje uterym"
a dvé dvojkola "utery a ¢tvrtek od 17:00 hod." Upfresnime po prezentaci.

Prihlasky: Do 30.9.2024 e-mailem na janmikulencak@seznam.cz



Dne 6. ¢ervna 2024 jsme se zucCast-
nili konference Soucéasny stav zdra-
votnictvi v Hotelu Step v Praze - Vy-
soCanech. Dozvédéli jsme se, k cemu
zdravotnictvi opravdu potfebujeme,
a objevili cesty vedouci k dlouhému
a spokojenému zivotu ve zdravi.
Program byl rozdélen na dvé c&asti.
Prvni sekce se jmenovala ,,Strategie
rozvoje, prehled situace a cesty ze
stagnace“. Druha nesla nazev ,,Péce
a informovanost, digitalizace, big
data a disease management*.

Mimo pfednasky zde méla kulaty
stdl ,Partnerstvi zastupci pacientt
napfi¢ zdravotnim systémem
jako inspirace pro zdravotni péci“
RNDr. Michaela Hrdlickova, MBA.

Veronika Nesmérakova

Dne 28. srpna se v nové zrekonstru-
ovaném pavilonu Bohemia na Vysta-
visti v prazskych HoleSovicich konala
APO Letni Skola IX, kterou spole¢né
uspofadaly Akademie pacientskych
organizaci (APO) a Asociace inova-
tivniho farmaceutického priimyslu
(AIFP). Setkani tematicky navazovalo
na lofisky osmy roénik (mistem kona-
ni byla Galerie Manes).

K problematice, definovani a hledani
odpovédi na otazky: ,Kde jsou hra-
nice na léky a da se rozliSit hranice
mezi propagaci a informaci?“ se vyja-
dfilo nékolik odbornikl — David Kola¥,
vykonny feditel AIFP; Jan Strakos, fe-
ditel odboru zivnosti a spotfebitelské
legislativy Ministerstva priimyslu a ob-
chodu CR; Petr Davidek, vedouci od-
déleni 1éCiv Ministerstva zdravotnictvi
CR, Jaroslava Dolezalova, vedouci
oddéleni dozoru nad reklamou Stat-
niho uUstavu pro kontrolu IéCiv; Robert
Hejzak, pfedseda Narodni asociace
pacientskych organizaci a néktefi dal-
§i. Prezentace vystupuijicich se tykaly
zejména novely zakona o regulaci re-
klamy a pokynu v oblasti jeji regulace,




ZUCASTNILI JSME SE

jak na ni nahlizi Statni ustav pro kon-
trolu 1€Civ.

V zavére¢ném bloku probéhla pane-
lova diskuze, ktera se snazila nalézt
odpovédi, zda se do konce volebniho
obdobi do¢kame zmény pravidel pro
regulaci reklamy. Prostor na dotazy
dostali také zastupci pacientskych
organizaci. Po zakonceni oficialni
¢asti nasledoval networking, idealni
prilezitost k neformalnim diskuzim
a debatam s ostatnimi €leny rGznych
pacientskych organizaci, vSe v milé
a pratelské atmosfére.

Celou akci moderovala Vanda
Kofronova.

Dékujeme APO a AIFP za moznost
takovychto podnétnych setkani.

Mgr. Be. Jitka Kratinova




MUZE MIiT NERVOSVALOVE ONEMOCNENI VLIV NA KVALITU KOSTI?

Pokud trpite nervosvalovym onemocnénim, je dilezité vénovat pozornost
i zdravi vaS8ich kosti. Ackoli neuromuskularni onemocnéni postihuji prede-
vSim svaly a nervy, bézné priznaky a léCba potencialné zvyS$uji i riziko vzniku
osteoporoézy, tj. onemocnéni, v jehoz dusledku slabnou a kfehnou kosti, a které

zvysuje riziko fraktur (zlomenin).

Co zpiisobuje ubytek kostni tkané?

K Ubytku kostni tkané a nizké hustoté
kosti, ktera je znamkou rozvoje osteo-
porézy, prispivaji u lidi s nervosvalovy-
mi onemocnénimi tfi hlavni faktory:

1. Lécba glukokortikoidy: Léky jako
prednison a deflazakort jsou gluko-
kortikoidy, které patfi do skupiny kor-
tikosteroid. Tyto léky se standard-
né pouzivaji pfi 1écbé Duchennovy
svalové dystrofie (DMD) a Casto také
k 1é€bé autoimunitnich neuromuskular-

nich onemocnéni, jako je myasthenia
gravis (MG) a dermatomyozitida. Dlou-
hodobé uzivani kortikosteroidi vSak
naruSuje proces formace a remode-
lace kostni tkdné, coz vede k jejimu
kifehnuti.

»V prvnich Sesti az dvanacti mési-
cich Ié€by mohou steroidy stimulovat
tzv. osteoklastickou aktivitu, tedy od-
bouravani kosti,“ fika MUDr. Heba
Al-Rayess, endokrinolozka z Lékarske
fakulty Minnesotské univerzity, a Greg
Marzolf Jr. z Centra svalovych dystrofii
a détské nemocnice M Health Fairview
Masonic. Osteoklasticka aktivita je



soucasti fyziologického cyklu, kdy télo
odbourava starou kostni tkar. V ramci
tohoto procesu dochazi k tvorbé nové
kostni tkané, ktera starou nahrazuje.

,PTi dlouhodobé Iécbé steroidy trvajici
déle nez jeden rok dochazi k vyraz-
nému oslabeni tvorby kostni hmoty.
Osteoblasticka aktivita, respektive for-
movani nové kostni tkané, je pfi chro-
nickém uzivani steroidd potlacena,”
fika Dr. Al-Rayess.

2. Snizena pohybova aktivita: Neuro-
muskularni onemocnéni zplsobuji po-
stupnou svalovou slabost, ktera ¢asto
vede k potizim pfi chiizi a stani. To ma
negativni dopady zejména u déti, které
stale rostou.

LAktivity zatézujici kosti, zejména ty,
u kterych stale probiha rist, pomahaji
stimulovat vyvoj kosti a posiluji jejich
zdravy rozvoj,“ fika doktor Jason J.
Howard, ortoped ze zdravotnického
zafizeni Nemours Children‘s Health ve
Wilmingtonu v americkém staté Dela-
ware. ,Proto aktivity, jako je napfiklad
stoj, podporujeme i u déti, které maiji
potize s chdzi, a to pomoci vertikali-
zacnich stojanl a dalSich pomucek.”

3. Vyziva: Spravna vyziva - konkrétné
dostatec¢né mnozstvi vitaminu D, vap-
niku a bilkovin - pomaha télu v budo-
vani silnych kosti. Problémim v této
oblasti Celi pfedevSim osoby, které

maji potiZze s polykanim nebo jsou na-
pojeny na zaludeCni vyzivové sondy,
ale nedostateény pfijem Zivin se mlize
tykat vSech pacientll s neuromusku-
larnim onemocnénim. ,Déti a dospéli
s nervosvalovym onemocnénim by
méli pravidelné uzivat vitamin D a do-
plriovat vapnik,“ fika doktor Howard.

Potiebujete vysSetieni
na osteoporozu?

K méfeni hustoty kosti (tloustky
a pevnosti kosti) a pro screening
osteopordzy se vyuzivaji rentgenova
a tzv. DEXA vySetfeni. Odbornici
rovnéz nékdy zmiruji rozvoj tzv. osteo-
penie, coz je pocatecni stadium ubytku
kostni tkané. Osteopordza je pak uz
pokrocilejsi stadium.

U dospélych s prdmérnym rizikem se
screening na osteoporézu obvykle
zahajuje kolem 65. roku Zivota. Lidé
S nervosvalovym onemocnénim by
se méli zeptat svych oSetfujicich lé-
kafll na doporuceni odvozena z jejich
specifickych rizikovych faktord. Neni
vylougeno, Ze screening budou muset
zahajit mnohem dfive.

.Poté, co je détskym pacientlim dia-
gnostikovana svalova dystrofie, pfi-
padné po zahajeni lécby steroidy, na-
fizujeme kazdy rok DEXA vySetfeni

a kazdé dva roky rentgen patefe,” fika
doktorka Al-Rayess.



O vySetfeni na osteoporézu obvykle
zazada pacientlv endokrinolog. Pokud
pacient neni v péci endokrinologa, mél
by se dotazat na moznost absolvovani
uvedenych vySetfeni svého poskyto-
vatele primarni péce nebo neurologa.

,Pokud zjistime, Ze pacient vykazu-
je nizkou hustotu kosti nebo se u néj
vyskytnou zlomeniny, zahajime lé¢bu
bisfosfonaty,” fika doktorka Al-Rayess.
Bisfosfonaty zpomaluji proces rozpadu
kostnich tkani v téle.

Podle doktorky Al-Rayess se v odbor-
né lékarské komunité diskutuje o na-
sazeni bisfosfonatll jako preventivni
léCby u osob s nervosvalovymi one-
mocnénimi. ,Zatim v8ak neni tento
postup dudkazné podlozen tak, aby-
chom mohli bisfosfonaty rutinné dopo-
rucit vSem,” fika.

Jak se FeSi zlomeniny

Pfi kfehkosti kosti dochazi Castéji
k frakturam dlouhych kosti, napfiklad
femuru (stehenni kosti) nebo humeru
(pazni kosti), pfipadné ke zlomeninam
patefnich obratl(i. Kromé toho, Ze jsou
bolestivé, mohou takové fraktury krat-
kodobé i dlouhodobé ovliviiovat po-
hyblivost pacienta.

Doktor Howard upozorfiuje, Zze s po-
stupujicim neuromuskularnim one-
mocnénim a s nim spojenou ztizenou
chlizi dochazi Castéji k zakopnuti &i
padim pacientd. Zlomeniny zplsobe-
né urazem pak nanestésti mohou dale
omezit pohyblivost pacienta.

»V praxi se napfiklad setkavam s dét-
mi s DMD, které jsou stale schopné
chlize, avSak trpi skrytou kostni sla-
bosti v disledku funkénich omezeni
a uzivani steroidd,” fika. Pokud tako-
vé dité upadne a zlomi si nohu, doktor
Howard si za cil klade postavit ho
rychle zpét na nohy a nezfidka pfistu-
puje i k chirurgickému FeSeni fraktury.
| kratka imobilizace predstavuje riziko
pfedCasné ztraty schopnosti chodit,
obzvlasté pokud bylo dité jiz pred ura-
zem pfi chuzi nejisté,” Fika.

Doktor Howard dale vysvétluje, Ze je
dllezité sledovat i malé zlomeniny,
které se objevuji bez zjevného zra-
néni. ,Jednim z problémda, se kterym
se déti a dospéli s DMD a spinalni
svalovou atrofii bézné setkavaji, jsou
kompresivni zlomeniny obratl(,” fika.
,PTi b&Znych Cinnostech asem docha-
zi k rozdrceni kosti, které mize, ale
i nemusi, zpsobovat bolest. Casto je
jedinou moznosti, jak zjistit stav véci,
rentgenove vySetfeni patefe.”

Pokud mate obavy o zdravi svych kos-
ti, kontaktujte prostfednictvim zdravot-
nickych center Asociace muskularnich
dystrofiki (MDA Care Centers) nebo
jinych zafizeni endokrinology, ortope-
dy ¢&i dalSi odborniky na nervosvalo-
va onemocnéni. ,Byt obeznamen se
situaci je zakladnim pFedpokladem
pro zachovani mobility a nezavislosti

pacienta,” fika doktor Howard.



CO JSOU TO TITINOPATIE

Titinopatie jsou skupinou nervosvalovych onemocnéni zptsobenych mutaci
genu pro titin (TTN gen). Jedna se o gen, ktery predava burikam pokyny k tvor-
bé obrovského svalového proteinu, titinu, jehoZ mutace jsou spojeny s fadou
nervosvalovych onemocnéni.

Abychom  lépe  porozuméli
titinopatiim, hovofili jsme
s MUDr. Bjarne Uddem, Ph.D.,
profesorem na Helsinské uni-
verzité ve Finsku, ktery vede
vyzkumnou skupinu specializu-
jici se na vyzkum a identifikaci
gent podilejicich se na vzniku
nékolika neuromuskularnich
onemocnéni spojenych s mutaci
TTN genu. Préaci doktora Udda
a jeho skupiny pozorné sleduji
vyzkumné tymy po celém své-
té, protoze predstavuje dalsSi
pokrok v diagnostice a budouci
Ié¢bé neuromuskularnich one-
mocnéni.

MUDr. Bjarne Udd, Ph.D., se zabyva
vyzkumem titinopatii.



Mtizete nam Fici néco o titinopati-
ich a genu, ktery je zplisobuje?

V soucasné dobé je znamo Vvice
nez 10 raznych typl svalovych one-
mocnéni ze skupiny titinopatii, které
mohou zplsobovat zavazné i mirné
poruchy od prenatalni smrti az po vel-
mi mirnou slabost dolnich koncetin
s pozdnim nastupem. TTN je ob-
rovsky gen - 50krat vétSi nez vétsi-
na gend - coZz znamena, Zze mutace
v rznych ¢astech genu vedou k velmi
odliSnym typdm projevi onemocnéni.
Nékteré varianty TTN mohou zpUso-
bovat pouze kardiomyopatii (onemoc-
néni srde¢niho svalu), jiné zpusobu-
ji onemocnéni kosterniho svalstva
a mnoho titinopatii zplsobuje jak one-
mocnéni sval(, tak srdce. V urcitych
pfipadech je indikovan Klinicky a ge-
neticky screening rodinnych pfislusni-
kil na srde¢ni a svalova onemocnéni.
Cim se titinopatie li$i od jinych
typl nervosvalovych onemocnéni?
Mnoho riiznych titinopatii ma podobné
klinické pfiznaky a projevy jako myo-
patie zplUsobené jinymi variantami
genu, jako jsou kongenitalni myopatie
(CM), svalova dystrofie pletencového
typu (LGMD), distalni myopatie, Eme-
ryho-Dreifussova svalova dystrofie
(EDMD) a dalSi. Hlavnim rozdilem
je, ze zde se defekt vyskytuje v TTN
genu. V zavislosti na tom, kde v genu
se mutace zplsobujici onemocnéni
vyskytuje a o jaky typ mutace se jed-
na, jsou pak pfitomny zcela odlisné
projevy slabosti.

Co titinopatii zpasobuje?
Titinopatie jsou dédi¢né a mohou byt
bud dominantni, kdy k vyvolani one-

mocnéni u potomkl staéi mutace
pouze u jednoho rodiCe, nebo rece-
sivni, kdy musite mutaci genu zdédit
od obou rodicll, aby se u vas vyskytly
pfiznaky onemocnéni. Pfikladem do-
minantni titinopatie je dédi¢na myo-
patie s Casnym respiracnim selha-
nim. Pfikladem recesivni titinopatie je
centronuklearni myopatie souvisejici
s TTN.

Doslo v diagnostice titinopatii k né-
jakym pokrokim?

doby je fadné stanoveni genetické
diagnézy. Vzhledem k obrovské ve-
likosti TTN genu jej nebylo mozné
sekvenovat (tj. ur€it pofadi genu) dfFi-
ve, nez byla k dispozici technologie
sekvenovani nové generace. Touto
technikou se provadi masivni para-
lelni sekvenovani bud souboru genl
(tzv. genovych paneld), celého exo-
mu (Casti genl kédujicich bilkoviny),
nebo celého genomu (vSech c¢asti
DNA). Dokud jsme nevédéli, ze jsou
titinopatie zpusobeny defekty TTN
gen(, byla rizna onemocnéni ozna-
Covana pouze podle jejich prezenta-
ce. Napfiklad syndrom padajici Spic-
ky (tzv. foot drop), zpUsobeny slabosti
v chodidle a kotniku, spadal do skupi-
ny distalnich myopatii. Slabost sval(
pak pro zménu byla nazyvana one-
mocnénim koncetinového pletence.

Je na obzoru néjaka slibna Iécba?

Probiha fada preklinickych studii usi-
lujicich o nalezeni technik, jak ge-
netické defekty korigovat nebo kom-
penzovat. U jedné dominantni formy
titinopatie, hereditarni myopatie s as-
nym respirac¢nim selhanim (HMERF),



zkoumame, zda Ize neutralizovat
dany chromozom s defektnim TTN
genem. Pro ¢lovéka je zcela dostatec-
ny pouze jeden zdravy protein kdduji-
ci TTN gen na jednom chromozomu.
Nasim teoretickym vychodiskem tedy
je, ze pokud neutralizujeme defektni
gen, bude mit pacient dostatek titin
proteinu z genu na zdravém chromo-
zomu. Momentéalné probihaji studie
na rybich a mysich modelech.

DalSi moznou terapii, kterou zkouma-
me, je cilené ovlivnéni defektniho TTN

Titinopatie*
* Prenatalni letalni myopatie

genu metodou zvanou exon skipping
(v sou€asné dobé pouzivanou pfi te-
rapii Duchennovy svalové dystrofie),
pfi niz se aplikuji malé useky DNA,
které prekryji defektni exon, ¢imz se
zabrani tvorbé vadného proteinu.

VétSina genli ma pét az deset exond,
ale TTN gen je tak rozsahly, Ze jich ma
364, v disledku ¢ehoz jsou nékteré
IéCebné postupy mimofadné narocné.

Myrna Traylor je autorkou pro spolec-
nost Quest Media.

* Vrozena myopatie s centronuklearni patologii

* Vrozena artrogrypdza

* Vrozena amyoplazie bez progresivni slabosti

» Svalova dystrofie pletencového typu s (LGMD) s ¢asnym nastupem

* Emeryho-Dreifussova svalova dystrofie (EDMD) s nastupem v détstvi

« Juvenilni recesivni distalni titinopatie (JRDT)

* Proximalni recesivni vakuolarni myopatie s nastupem v dospélosti

» Dédi¢na myopatie s ¢asnym respiracnim selhanim (HMERF) s nastupem

v dospélosti

» Dominantni distalni titinopatie s pozdnim nastupem (znama také jako tibialni

svalova dystrofie nebo TMD)

* Vétsina z uvedenych se muze vyskytnout v kombinaci s kardiomyopatii.

Podpora pacientti s titinopatiemi

Na bfeznové klinické a védecké konferenci americké Asociace muskularnich
dystrofikl 2024 se ke spolupraci na podpore pacientd s neuromuskularnim
onemocnénim zavazalo vice nez 30 organizaci. Jednou z nich byl Team Titin,
neziskova organizace, ktera se zaméfuje prave na titinopatie. Organizace Team
Titin, kterou zalozila Sarah Foye, si klade za cil podporovat jednotlivce, rodiny
i poskytovatele zdravotni péce a slouzit jako katalyzator akademického a pri-
myslového vyzkumu s cilem Iépe porozumét porucham souvisejicim s protei-
nem titin.



VYZKUM A LECBA

PROSTE A JEDNODUSE: TEST NA HLADINU KREATINKINAZY

7. bfezna 2024

T

TémérF kazdy, kdo trpi nervosvalovym onemocnénim, nékdy podstoupil nebo
podstoupi test na zjisténi hladiny kreatinkinazy. Co presné ale kreatinkinaza
(CK) je a proc€ se jeji hladina méri pravé u nervosvalovych onemocnéni?

CK, znama také jako kreatinfosfokina-
za neboli CPK, je typ bilkoviny, ktera
se fadi do skupiny enzym(. Kataly-
zuje, neboli ,podporuje” dllezitou bio-
chemickou reakci. Normalni funkci CK
v nasSich bunkach je vazat na krea-
tin fosfatovou skupinu, &imz dojde
k syntéze vysoce energetické mo-
lekuly fosfokreatinu. Fosfokreatin je
v nasich burikach spalovan jako rychly
zdroj energie.

Normalni funkce CK vSak v pfipadé
neuromuskularnich onemocnéni neni
tak dulezita jako to, co se s CK déje
pfi poskozeni svalu. V ramci procesu
svalové degenerace se svalové buriky
rozpadaji a jejich obsah se vyplavuje
do krevniho obéhu. Jelikoz se vétsina

CK v lidském téle normalné nachazi
ve svalech, naznacuje zvySeni hladiny
CK v krvi, Ze jiz doSlo k poskozeni sva-
10 nebo ze k nému pravé dochazi. Zvy-
Seni hladiny CK v krvi je tedy obvykle
pfiznakem bud svalového poskozeni,
onemocnéni, nebo zanétu.

Hladina CK jako diagnosticky
nastroj

Pro méfeni hladiny CK se odebere
vzorek krve, ktery se rozdéli na frakci
obsahujici bunécné elementy a frakci
bez bunék - sérum. Hladina CK v séru
se uvadi v enzymovych jednotkach (U)
na litr (I) séra. U zdravého dospélého
Clovéka se hladina CK v séru liSi v za-
vislosti na fadé faktori (pohlavi, rasa




a aktivita), ale normaini rozmezi je
22 az 198 U/I'. Hodnoty uvadéné jako
pripustné rozmezi hladin kreatinkinazy
se mohou v riznych laboratofich lisit.

Vy$Si hladina CK v séru muze indiko-
vat poSkozeni svalll v disledku chro-
nického onemocnéni, ale muze byt
i disledkem akutniho svalového pora-
néni. Z tohoto divodu se doporucuje,
aby osoby, které maji podstoupit odbér
krve kv(li testim na CK, omezily fyzic-
ké vykony na bé&znou uroven.

Testy na hladinu CK jsou ¢asto prvnim
z fady diagnostickych nastroju, které
se pouzivaji ke stanoveni nervosvalo-
vého onemocnéni. Pouzivaji se k po-
souzeni mozné pfitomnosti nervosva-
lového onemocnéni Sesti zakladnimi
zpusoby:

1. K potvrzeni suspektni svalové po-
ruchy dfive, neZ se objevi dalsi pfi-
znaky.

2. K urceni, zda jsou pfiznaky svalové
slabosti zplisobeny problémem sva-
IG nebo nerva.

3. K rozliseni nékterych typd onemoc-
néni, napfiklad dystrofii a vrozenych
myopatii.

4. K odhaleni ,pfenasecu” nervosva-
lovych onemocnéni, zejména v pfi-
padé Duchennovy svalové dystro-
fie. PfenaSec je nositelem genetické
vady, ale nedochazi u néj k plnému
rozvinuti onemocnéni. U potomk
prenasece mlze dojit pinému roz-
voji choroby.

5. Za ucelem sledovani priibéhu ko-
lisavého onemocnéni (pfedevsim
zanétlivé myopatie) nebo dokumen-
tovani epizod akutniho svalového
poskozeni objevujiciho se u nékte-
rych metabolickych myopatii.

6. PFi novorozeneckém screeningu pro
v&asnou diagnostiku nékterych one-
mocnéni, jako je Duchennova svalo-
va dystrofie.

Interpretace zvySené hladiny CK

Jelikoz zvysené hladiny CK poukazu-
ji na poskozeni svalll, pta se fada ro-
di¢u, pro€ jejich déti s Duchennovou
svalovou dystrofii (DMD) vykazovaly
vy$Si hladiny CK v mladSim véku, kdy
mély zachovany rozsahlejsi svalové
funkce?. K tomuto zdanlivému parado-
xu dochazi proto, Ze je svalova dege-
nerace v rangjSich stadiich rychlejsi,
pfipadné i proto, Ze je v mladSim véku
k dispozici vice svalové hmoty uvolfiu-
jici CK do krevniho obéhu.

Hladina CK muzZe byt mimé zvySe-
na (500 U/N) u nervovych poruch, jako
je  Charcot-Marie-Toothova choroba
(CMT), amyotroficka lateraini sklerd-
za (ALS) nebo spinalni svalova atro-
fie (SMA), nebo vyrazné zvySena
(~3 000 az >30 000 U/) u DMD, nékte-
rych dalSich svalovych dystrofii nebo
zanétlivych myopati® (dermatomyo-
zitida, polymyozitida a myozitida s in-
kluznimi télisky). Zaroveri u nékterych
neuromuskularnich poruch, jako jsou
vrozené myopatie (nemalinovd myo-
patie, onemocnéni centralnich jader
a dalsi) & myasthenie gravis nemusi do-
chazet k Zzadnému zvySeni hladin CK.



VYZKUM A LECBA

Bé&hem epizod akutniho rozpadu sva-
loviny (rabdomyolyzy), k nimz docha-
zi u nékterych zanétlivych a metabo-
lickych myopatii, mize hladina CK
docasné vystrelit mimo stupnici a do-
sahnout 50 000 az 200 000 U/I. Tyto
pfipady vyzaduji IékaFfskou pohotovost
a nemocni¢ni péci. Hladiny CK jsou
v takové situaci mnohem vysSi nez
v pfipadech jejich chronického zvySeni
v dasledku napfiklad svalovych dys-
trofii.

Dalsi informace a zdroje:

Za vSech okolnosti bychom méli mit na
paméti, ze hladiny CK neodrazeji vzdy
miru dopadu onemocnéni na funkce
daného pacienta. Variabilita hodnot
je velmi Siroka a existuje mnoho fak-
tord, které mohou hladiny CK ovlivnit.
Vysoké hodnoty CK nemusi nutné
potvrzovat diagnézu nervosvalového
onemocnéni. Obvykle vSak jsou pro
|ékafe prvnim indikatorem mozného
problému, po némz nasleduje vyzada-
né genetické vysetreni.

1. ,Effect of newly proposed CK reference limits on neuromuscular diagnosis*
(Vliv nové navrhovanych referencnich limitd hladin CK na diagnostiku

neuromuskularnich onemocnéni)

Rachel A Nardin, Amy R Zarrin, Gary L Horowitz, Andrew W Tarulli

Muscle Nerve, 2009: 39(4):494-7

2. ,Serum creatine-kinase (CK) and pyruvate-kinase (PK) activities in Duchenne
(DMD) as compared with Becker (BMD) muscular dystrophy* (Sérové aktivity
kreatinkinazy (CK) a pyruvatkinazy (PK) u Duchennovy svalové distrofie (DMD)
ve srovnani s Beckerovou (BMD) svalovou dystrofii)

M Zatz, D Rapaport, M Vainzof, M R Passos-Bueno, E R Bortolini,

R de C Pavanello, C A Peres

J Neurol Science, 1991 Apr;102(2):190-6

3. “Spectrum of Neuromuscular Disorders With HyperCKemia from
a Tertiary Care Pediatric Neuromuscular Center” (Spektrum neuromuskularnich
poruch s hyperCKémii z pediatrického centra terciarni péce pro lécbu

neuromuskularnich onemocnéni).

Fouad Al-Ghadir, Basil T Darras, Partha S Ghosh

Zdroj: Quest 2024

mdaquest.org/simply-stated-the-creatine-kinase-test/

Z anglického jazyka preloZila
Mgr. Dona Jandovéa



TONJE BIEBER LARSEN

Ma spinalni svalovou atrofii a jediné, ¢im muZe hybat, je jeden ukazovacek.
Presto nyni Ctyfiadvacetiletéd Tonje vychovava dvé déti a planuje svatbu na Fili-
pinach. Hodné lidi ji vSak fika, Ze je sobecka.

Tonje Larsen se chysta vzit dvouletou
Gullu a dvoumésiéni Kornelii na pro-
chazku. Marielle, jedna z jejich patnac-
ti asistentek, pfetahuje ¢tyfiadvacetile-
té Zené pres hlavu Sedé vinéné ponco.
Potom oblékne Gullu a vynese ven ko-
Carek. Na ulici je miji muz vencici své-
ho psa. Gulla je nad$ené vita a vrha se
k nim. Muz se podiva na Marielle.

~Nevadi vam to, maminko?“



ZIVOT SE SVALOVAYGOWADRONH

Tonje pfijede k nim, ale nefekne nic,
dokud muz neodejde.

,V8imli jste si? Malokdo si mysli, Ze
jsem mama,” fekne. ,Cizi lidé povazu-
ji za samoziejmé, Ze maminkami jsou
moje asistentky. Proto mé nikdy neo-
slovi, kdyz se néco tyka déti.”

Toto nedorozuméni se stalo uz tolikrat,
Ze to Tonje prestala pocitat. Se svou
Ctyf€lennou rodinou z norského Sta-
vangeru jezdi na dovolené po celém
svété. Na téchto cestach ma na voziku
pfipevnénou zalaminovanou rodinnou
fotografii @ na sobé triCko s velkymi
pismeny ,MAMA®.

Gulla sedi na opérce nohou a fika Ton-
je, aby jela rychle. Jeji malé culi¢ky se
tfepetaji ve vétru, zatimco se nahlas
smeéje. Tonje chce ukazat, Ze i pres
svUj handicap si muze plnit sva pfani
a zit krasny a napInény Zivot. Je pro ni
v3ak vyCerpavajici to dokazovat znovu
a znovu.

,Jsem z toho velmi frustrovana a ot-
ravena. Co vSechno musim udélat,
abych ukazala, Ze jsem mama?*“

O materstvi snila odjakziva a svou roli
matky miluje. Tonje ma vSak vazné
svalové onemocnéni a zvladne hybat

jen jednim prstem. Pfesto nechce do-
pustit, aby ji omezeni, ktera s nemoci
prichazeji, zastavila. Vzdycky takova
byla. Chce ukazat, Ze navzdory své-
mu postizeni mGze Zzit klasicky rodinny
zivot s manzelem, détmi a psem jako
jini lidé. Letos v 1été si Tonje a jeji pritel
Morten Grgnbech (29) feknou své ano
na vrcholu hory na Filipinach.

Video, které Tonje zvefejnila na Insta-
gramu v poloviné listopadu, ziskalo
pres 300 000 lajkt a vice nez 3 000
komentaru.

»,Byt mamou na voziku rozhodné neni
snadné, ale nechtéla bych to jinak*, za-
¢ina video.
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Pfed prvnim setkanim nam Tonje po-
slala pfes SMS odkaz na své video.
,Prectéte si sekci komentari“, napsala.

» 1oto by se mélo zakéazat, teCka,” pise
jeden z uZivatelt k instagramovému
videu, které ukazuje, Ze Tonje byla
dvakrat téhotna, ma partnera a viastni
dam.

Tonje pohotové odpovidd kazdému
Clovéku. ,Pro¢ by mélo byt zakdzano
milovat jiného &lovéka? Popiste mi to,
prosim...,“ odepisuje.

~Jak se o né mizete VY postarat?” pta
se dalSi s odkazem na Tonjiny dvé déti.

~Mam partnera, nepfetrZitou péci a vel-
kou rodinu, ktera Zije blizko mé,” odpo-
vida Tonje.

»1ohle je vlastné znasilnéni... Proto-
Ze nejsi dost svépravna na to, abys
souhlasila,” vyjadfuje se jeden z nich
k Tonjiinym dvéma téhotenstvim.

~,Nemam poskozeny mozek, lol,“ odpo-
vida Tonje.

,» 10 je prosté nechutné. Chudak dité.”
» Sakra, tohle prece neni mozny...".
Komentarl je nekone¢né mnoho.

Jak se pii tom citite vy, v hloubi duse?
,Citim se opravdu smutné,” odpovida

Tonje. ,Jak je mozné, Ze se objevuje
tolik hnusnych komentaru? Nejvic mé
Stve, kdyzZ se navazeji do Mortena. Za-
rover se snazim si z nich nic nedélat,
protoZe jde jen o to, Ze lidé nejsou do-
state¢né informovani*.

Proto na Instagramu zvefejiiuje tolik
véci ze svého Zivota. Chce ukazat, Ze
je mozné byt dobrou mamou, i kdyz je
na voziku.

»Pro vétsinu lidi je tato situace napros-
to nemyslitelna*.

Tonje je od détstvi na invalidnim
voziku, chodit nemohla nikdy

Ze je Tonje nemocna zjistili rodice,
kdyz ji byl asi jeden rok. Narodila se se
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spinalni svalovou atrofii (SMA) 2. typu,
vzacnym progresivhim onemocné-
nim, které zpusobuje atrofovani sval(.
V sou€asné dobé ma 19 % kapacity
plic a 20 % svalové sily. Spi s dycha-
cim pfistrojem a pfi nachlazeni pouziva
kaslaciho asistenta. Jejim problémem
neni absence citlivosti po téle, ale je
pfili§ slaba na to, aby se sama pohy-
bovala. Aby mohla zZit tak, jak chce, po-
tfebuje nepfetrzitou asistenci. Vyuziva
uZivatelsky fizenou osobni asistenci
(BPA) od soukromé spole€nosti v obci
Sandnes. Stfida se u ni 15 zaméstnan-
cu. Asistenti ji pomahaji se v§im. Od
pfipravy jidla, krmeni, oblékani, péce
0 déti a hrani si s nimi, hygieny az po
drobné dkony, jako je odstrafovani
vlasU z obli¢eje.

»Staraji se o to, aby moje rodina mohla
Zit co nejnormalnéjsim Zivotem. Asis-
tenty vnimame stejné jako treba muj
invalidni vozik,“ vysvétluje Tonje.

Tonje je nejstarsi ze &tyf sourozenca.
Jako dité byla Stastna a obklopena
dobrymi pfateli. Nyni Ziji jeji rodice jen
deset minut cesty od ni a ¢asto se vi-
daji.

KdyZz jsem vyrastala, nikdy mezi
mnou a sourozenci nebyl rozdil,” Fika.
»Bylo samoziejmé, Ze viechno, co dé-
laly jeji sestry, bratr a kamaradi, Tonje
délala také. | pfes Casté hospitalizace
ma na détstvi krasné vzpominky. Hréla
florbal, s rodinou se vénovala sjezdo-
vému lyZovéni, chodila do péveckého
sboru, na uméleckou Skolu a do klubu
mlédeZe.”

,Na hospitalizace, kvdli kterym jsem
byla ¢asto doma ze Skoly, si moc ne-
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pamatuji. Vzpominam na hezké skolni
dny, divéi vecery a hrani si v pokoji.”
Tonje byl momentalné schvalen
lék Spinraza, ktery muzZe zasta-
vit zhorSovani jejiho nervosvalo-
vého onemocnéni a prodlouzit ji
tak zivot. ,Lék ji muze pomoci udr-
Zet svalovou silu, kterou ma nyni,
a mozna ji i zlepsit,”“ vysvétluje jeji
snoubenec Morten.

»,Na schvaleni léCby se ceka bohuzel
dlouho®, Fika Tonje.

Nyni ma dobrou svalovou silu jen
v jednom misté. Je jim ukazovacek
na levé ruce. Umoznuje ji Fidit vozik
a ovladat displej na mobilnim telefonu.
Kdyby v ném ztratila silu, byl by to pro
ni zasadni problém.

~Pokud by pfisel den, kdy by neméla
dostatek sily na to, aby mohla oviadat
vozik a byt na mobilu, bylo by to pro ni
opravdu tézké" obava se Morten.

Pokraduje: ,Svalova sila, kterou ztrati,
se ji uz nevrati. Vétsinou to jde jednim
smérem. V dospélosti je ale nastésti
progrese pomalejsi.”

Tonje doufa, Ze na jafe bude moci zagit
uzivat léky.

,Cekém jen na dal$i schiizku s léka-
fem. Trva to uz hodné dlouho.”

V éem doufate, ze vam léky pomohou?
»,Mohly by mi dodat energii, abych byla
tou nejlep§i mamou pro Gullu a Kor-
nelii a Mortenovou pfitelkyni. Budu
moci sama fidit svij elektricky vozik a
pouZivat mobilni telefon, coZ si nejsem
Jista, Ze by bez l6Cby za néjakou dobu
Jjesté Slo. Chci Zit co nejdéle. Chci ze-
starnout,” odpovida.

», 16sné predtim, neZ se narodila Kor-
nelie, jsem musela prejit na lehéi joy-
stick, aby se mi ruka tolik neunavovala,
a také na lepS$i opérku hlavy. Morten mi
rad kupuje véci, které jsou pro mé télo
uZite€né, a ja jeho snahu velmi oce-
rfiuji. Loni jsem napriklad k Vanocdm
dostala vyhfivaci deku, protoZe jsem
Casto zmrzla a je mi zima.”

Jak se divate na slabnuti, je to néco,
o ¢em hodné premyslite?

~Snazim se na to nemyslet, ale zaro-
ven jsou chvile, kdy mam tézky den
a hodné si o tom s partnerem povida-
me. Mortenovi zalezi na tom, abychom
co nejdrive zahdjili IéCbu, abych nepri-
Sla o zbytek sily, co mam.”

Tonje vysvétluje, Ze si jeji snoubenec
velmi dobfe uvédomuije, jak se ji SMA
pomalu, ale jisté zhorSuje. Dba na to,
aby Tonje méla vSechny pomucky, na
které ma narok a mohou ji pomoci.

~Je mu jedno, jestli spim s dychacim
pfistrojem nebo potfebuji pouZit kasla-
ciho asistenta. A je Stastny, Ze muze
ridit vozik, kdyz je mi pfili§ zima nebo
Jjsem unavena,“ fika.

» 1aké mifika, Ze i kdyZ budu slabsi, budu
fo pofad ja a Ze mé bude mit stejné rad.”
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Kdyz se pied vice nez ctyimi lety
poprvé setkali, okamzité to mezi
nimi zajiskfilo

Pohyb prstu umozriuje Tonje zvefejfio-
vat fotografie a videa na Instagramu,
kde ma vice nez 40 000 sledujicich.
Timto zpusobem se také seznamila
s muzem svého Zivota. Pfi swipova-
ni na mobilni seznamce (hodnoceni
fotografii, zda se libi nebo ne, kdy se
rozhoduje o potfebné shodé uzivatelll
seznamky - pozn. piekl.). ,Méli jsme
shodu a setkali jsme se pak témér oka-
mzité, protoZze Morten mél pracovni

schizku ve Stavangeru. O par mésicu
pozdéji jsme se k sobé nastéhovali.”
Morten popisuje prvni rande s Tonje
tak, ze vétSina véci do sebe zapadla.
Konverzace nevazla a ani jeden z nich
nemusel nic predstirat.

,Bylo to dlouhé prvni rande, oba jsme
miuvili velmi uvolnéné. Na lasku na
prvni pohled moc nevéfim. Pro mé je
dulezité, aby mezi nami byla dobra
komunikace, abychom méli spolecny
smysl pro humor a abychom oba byli
sami sebou. A prfesné takovy pocit
Jjsem mél s Tonje,” fika Morten. Tonje
se ve chvili, kdy o ni mluvi, rozzafi tvar.
Trochu se zaCervena.

,Morten mi rozumél a nevystraSila
jsem ho. Spousta muzZi nechce byt
s nékym, kdo potiebuje tolik pomoci.
Pripada jim to pfili$ naroéné.”

Nez se setkali tvafi v tvar, psali si na
Tinderu a Tonje mu o svém vrozeném
nervosvalovém onemocnéni i o tom,
Ze je na voziku, fekla.
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Zajimalo ho, jak ji SMA ovliviiuje a jak
Zije svuj zZivot.

»S vozickari jsem meél malo zkusenosti,
takZe jsem zpocatku nevédel, co mam
délat. Mnoho lidi, které potkavame, se
snazi Tonje napriklad podat ruku, ale
ona nema Zadnou svalovou silu.“

Na chvili se odml&i: ,Rekl bych, Ze
Jjsem otevieny Clovék, ktery se snaZi
nemit predsudky vici lidem na voziku
nebo s jinym fyzickym handicapem.
S pomoci asistentt je Tonje pomérné
samostatnd, takZze vozik nevnimam
Jako vyzvu. Myslim si ale, Ze spoustu
lidi zajima, pro¢ jsem se rozhod! sdilet
svdj Zivot pravé s Tonje,“ fika Morten.
A jaka je vase odpovéd?

»S Tonje se nesoustiedime na omeze-
ni, ktera kvdli jejimu handicapu mame.
Spise premyslime o tom, ceho mize-
me spolecné dosahnout. Je to o vyuZiti
pfileZitosti. Tonje si velmi dobfe uvédo-
muje, Ze lidé s jejim onemocnénim ne-
mohou brat Zivot jako samozfejmost.
Myslim, Ze je pfesvédéena, Ze je tfeba
Z néj vytézit maximum.“

Treba svatba na vrcholu hory
na Filipinach?

,Anol! Zijete jen jednou a kdyZ si néko-
ho berete, musite to udélat poradné,*”
odpovida Morten.

»Vidéla jsi mij zasnubni prsten?” zepta
se Tonje a podiva se na svou ruku.

Sest mésich poté, co se seznamili, se
Morten chystal na delSi sluzebni cestu,
ktera trvala nékolik mésicu. Tonje se
béla, Ze na ni Morten zapomene, ale
misto toho ji na plaZi ve Stavangeru
pfed odjezdem pozéadal o ruku.

»Bylo to velmi romantické,” fika Tonje.

Letos v Iété prileti rodina a pratelé na
Filipiny, aby byli u toho, kdyz si par ko-
necné fekne své ano.

Tonje a Morten si zivot maximalné zpfi-
jemnuji cestovanim za exotikou. Je to
jejich nejvétsi konicek. Dosud spolu
procestovali dvanact riznych zemi.
Loni se vydali do Singapuru, Thajska
a do Karibiku.

Nenechaji se odradit omezenimi, ktera
jim pfina&i invalidni vozik. Chté&ji mit na
co vzpominat.

Program BPA pak hradi cestovni na-
klady asistentam.

~Nesoustfedime se na negativa. Déla-
me, co mlUZeme, a snazime se z toho
vytézit maximum, takovi jsme oba,“ vy-
svétluje Morten.
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Tonjinym svallim prospiva teplo, takze
se cesty do zahranici staly soucasti
jejich zivota. Cesty jsou vSak narocné
a vzdy se vyskytnou problémy, bud na
letisti, nebo na palubé letadla.

,Casto trva nékolik dni, ne? se zota-
vim,“Fika Tonje.

,Mezi sedadly v letadle neni misto
pro mdj invalidni vozik, takZze obvykle
lezZim Mortenovi na kliné. Vzdycky je
néco $patné s papiry pro odbaveni vo-
ziku a nékteré letecké spolecnosti ne-
akceptuji, Ze uvadime, Ze mi déti maji
sedét na kliné.“

Dlouhé cesty podle manzel(i ale pfesto
stoji za to. Jak kvuli vzpominkam, kte-
ré si rodina spole¢né vytvari, tak kvuli
ZlepSeni Tonjina zdravotniho stavu.
Mate pocit, ze musite dokazovat,
Zze muzete dosahnout vseho, ¢eho
chcete?

,Ano, rozhodné. Cely Zivot jsem Zila
s tim, Ze nemoc by neméla stat v cesté

dobrému Zivotu. Jsem maximalistka -
a rada z kazdé situace vytézim maxi-
mum,” odpovida.

,KdyZ mi bylo patnact, ziskala jsem
pocit, Ze kdyz si obarvim viasy na fia-
lovo nebo ruzovo, nebudou mé vnimat
Jako ,tu holku na voziku’, ale spi$ jako

‘w@

,tu holku s raZovymi viasy".

UZ jsou to tFi roky, co si manzelé
koupili sviij ,,domov, kde spolu
budou navzdy“ v Sandnesu

Tonje ve své pracovné udélala ceduli
na dvefe a také vanocni pun€ochy se
jmeény, které nyni visi u krbu.

»Miluji kreativitu a narozeniny a oslavy
vZdycky naplanuji do nejmens$iho de-
tailu,“ Fika.

Dnes Gullu vyzvedne ze Skolky teta
Maren, Tonjina osmnactiletd sestra.
Morten jel na pracovni cestu do Spa-
nélska. Pracuje jako datovy analytik
v IT spole€nosti.

Odpoledni chaos se ve C&tyfclenné ro-
diné rozjel naplno. Kornelie méa hlad
a potfebuje vyménit plenu, zatimco
Gulla si chce &ist, vafit v kuchyrce na
hrani a zpivat.

Asistentka poloZi Kornelii Tonje na klin
a najde plenu. Do ohbi Tonjiny paze
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polozi lahev s mlékem, aby ji mamin-
ka mohla nakrmit, a zaroven ji pomuize
plenu vymenit.

,Déti maji fantastickou mamu, ktera je
tu pro né, at’ se déje cokoli,” fika jeji
sestra Maren.

Na navstévé u pfibuznych v Rga
v Oslu Tonje pozada svou asistentku,
aby ji Kornelii poloZila na hrud.

ProtoZze maminka dvou déti sama nic
neudrzi a nem(ze rukama ani hybat,
asistentka ji ruce zavaze, aby mohla
své dité dobfe uchopit.

,Zda se, Ze se spolu vzdycky skvéle
bavi, “fika tchyné Inger o vztahu svého
syna s Tonje.

Dvouleta Gulla tanci kolem voziku
a chce si sednout na klin. S pomoci
Inger vyleze nahoru, posadi se a hned
mamince porudi, aby ji Cetla.

»Vi, Ze se ji na mém kliné bude vZdyc-
ky dobre sedét. Hodné si spolu cteme
a zpivame, “fika Tonje.

KdyZ Tonje dfive potkala jinou matku

z USA se stejnym onemocnénim, ktera
byla dokonce slabsi, neZ ona, uvédo-
mila si, Ze je mozné splnit si svUj sen
stat se matkou.

~Mnoho lidi mi fikd, Ze jsem sobecka.
Pro mé je dllezZité ukazat, Ze takova
nejsem. Staram se o své déti a jsem to
Jja, kdo rozhoduje, kdy je ¢as na vecefi,
kdy je ¢as vyménit jim pleny a kdy pu-
Jdou spat.“

Morten popisuje Tonje jako obétavou
mamu. Vidi, jak ji déti kazdy den napl-
Auji radosti a smyslem Zivota. Rika, ze
jejich ¢tyf¢lenna rodina nasla rytmus,
ktery dobre funguje.

~Mame s détmi velmi pohodovy kazdo-
denni zZivot. Nasli jsme dobry zpusob,
jak se vyrovnat s tim, Ze je Tonje na
voziku, muze tak byt détem stale na-
blizku. Ale samoziejmé nema takovou



silu v rukou, aby je sama zvedla. A zji$-
tujeme, Ze to lidé na socialnich sitich
Casto resi.”

Morten se odmlé&i a premysli, nez pro-
mluvi:

LAle to neznamena, Ze neexistuji prile-
Zitosti k dobré interakci. Asistenti a ja
pomahame naSim détem navazat do-
state¢ny kontakt s Tonje.”

Ze lidé pisi a lituji ve svych komenta-
fich déti za to, jakou maji mamu, to je
presné to, co Mortena trapi.

,Pisi, Ze tim, Ze maji mamu na voziku,
nasSe déti poskozujeme a Ze kvili tomu
nemaji ddstojnou vychovu. Jsem pre-
svédceny, Ze je to dplné Spatny nazor.”
Na zacatku vztahu Tonje a Mortena
bylo pro Mortena obzvlast dllezité
ujasnit si dvé zakladni véci.

Ma Tonje dostatek pomoci, aby si po-
radila i bez jeho pfitomnosti?

ZIVOT SE SVALOVOU DYSTROFIi

A bylo by skute€né& mozné mit spolu
déti?

-,Pro mé bylo zasadni miuvit o tom
hned na zacatku, “ fika Morten.
~Rychle jsem si uvédomil, Ze prvni véc
nebude problém, protoZe Tonje poma-
haji asistenti. Ona si vSak nebyla jis-
ta ohledné déti. Nakonec se nam ale
dostalo velké pomoci ze strany lékard,
i kdyZ méli malo informaci o kombinaci
téhotenstvi s jeji diagnézou.”

V roce 2020 byli manzelé odeslani
ke specialistim do Stavangerské uni-
verzitni nemocnice, aby sestavili plan
a ovéfili, zda Morten také neni nosi-
telem SMA. Aby byla nemoc dédi¢na,
musi byt oba rodice jejimi pfenasedi,
a i v takovém pfipadé ale existuje jen
25% Sance, ze ji dité dostane.

»,MUj prakticky lékar se do toho zapojit
nechtél, protoZe to pro mé bylo moc
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velké riziko. Nebylo mi doporu¢eno
otéhotnét, ale dostalo se mi dobré po-
moci,“fika Tonje.

. ez

0d jejiho druhého cisaiského Fezu
uplynulo pét mésicii - a narodila se
Kornelie

Chtéli jste vzdycky vlastni déti?

,LAno, cely Zivot jsem chtéla mit viastni
déti a rodinu. O tom, Ze spolu chceme
mit déti a Ze udélame vse, co bude v
nasich silach, pokud se to nepodari
pfirozené, jsme si s Mortenem promlu-
vili hned na zacdatku,“ odpovida Tonje.

Kromé nevolnosti a panevnich bolesti
probéhlo prvni t€hotenstvi k pfekvape-
ni vdech naprosto hladce.

Sestry od sebe déli pouhych 20 mési-
cu. Tonje odsavala mléko a kojila obé
dcery mnoho tydn(, protoZze chtéla
ukazat, Ze to jde i v jejim stavu.
»,Nechci, aby mi nékdo fikal, Ze néco
nemuzu. Mazu délat, co chci.”

Kdyz Fekla, Ze je na cesté druhé dité
tak brzy po prvnim téhotenstvi, byl
podle Tonje Iékafsky tym v nemocnici
pfekvapeny.

~Mym nejvéts§im snem je byt mamin-
kou. Miluju to. A vZdycky jsme chteéli
vic neZ jedno dité.”

Ukazalo se vSak, Zze téhotenstvi Cis-
Uunavy a vyc€erpani se u Tonji objevila
sepse, nakaza koronavirem a téhoten-
ské svédeéni.

~Musela jsem se neustéle drbat, dopo-
vat Iéky na alergii a uklidriujicimi Iéky,
abych mohla v noci spat. Po téhoten-
stvich mi hodné zeslably svaly, takze
dalsi déti uz nebudou.”

Morten se bal, Ze Tonje nebude schop-
na druhé dité donosit. TéZce snadel
pohled na jeji oslabené télo.

»,Oba porody byly peclivé a komplexné
naplanované, takZe jsme se citili vel-
mi dobre zajisténi. Ale trochu jsem se
béla, to ano.”

Jaky je vas nazor na vyvoj lécby?
,Myslim, Ze je to velmi smutné. Zaro-
ver je tu vsak mala nadéje, Zze Tonje
dostane Iék, ktery jeji onemocnéni za-
stavi,“ odpovida Morten.*

»rvalo dlouho, neZ byla lééba schva-
lena, a myslim, Ze je hloupé, Ze Tonje,
ktera je jednou z nejmladSich a nej-
slabSich osob s touto nemoci v Nor-
sku, skoncila na seznamu tak daleko.
Je pro nas velmi ddlezité, aby se do-
stala k léku co nejdrive, protoZze mame
dvé malé déti a chceme s nimi mit co
nejdéle dobry Zivot. Opravdu potfebuji
svou maminku.“

Kdyz Morten s rodinou navstévuje
svou maminku v Rga v Oslu, &asto
tam zlstavaji k velké radosti babicky
dlouho. ,Lep&i vnouc€ata jsme si ani

prat nemohli“ fika Inger Brathenova.
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Vzpomina na den, kdy ji a zbytku rodiny
syn predstavil svou novou pfitelkyni.
~Nejprve jsem byla v Soku. Byla jsem
opravdu velmi prekvapena. Prislo to tak
nahle. O zadné pritelkyni jsem neslysela
a pak najednou Morten fekl, Ze prijede
na navstévu s néjakou divkou. V té dobé
Jjsme rekonstruovali byt a méli jsme od-
stéhovany nabytek, ale on chtél stejné
prijit. To mi doslo, Ze to mysli vazné.*”
»1en samy vecer, kdy byla Tonje pfed-
stavena svym novym ftchanim, si ji
vSichni velmi oblibili,“ Fika Inger.
Védéla, Ze jeji syn a Tonje chtéji déti,
ale nemyslela si, Ze je to pfirozené
mozné. Kdyz se proto rodina dozvédé-
la, Ze vnouce je na cesté, byla z toho
sice velka radost, ale zaroven i obavy.

-Méla jsem velky strach, Ze to nedo-
padne dobfe, ale oba byli tak pozitiv-
ni a optimisticti, takze mé to uklidnilo.
KdyZ ToniCka tak brzy otéhotnéla zno-
vu, uz jsem se tolik nebala. Tak néjak
jsem védéla, Ze to dopadne dobre,”
fika dnes Inger.

Ve svatebnim salonu v Askeru si

Tonje zkousSi Saty

O princeznovské svatbé s co nejvétSim
mnozstvim tpytek a flitrd sni odjakziva.
Venku je minus dvanact stuprid. Kontrast
s exotickou svatbou na Filipinach snad ani
nemUize byt vétsi.

Pravé v tento den si ma najit jedny z nejdl-

la uz davno a Setffila si ho na ten velky den.
,Co vim jisté je, Ze Saty budou mit
spoustu tipytek. A o néco mensi sukni
nez tyhle.”

,Ano, souhlasim. Vi§ presné, co

chces, “fika jedna ze tfi Tonjinych asis-
tentek na zkouSce $atu.

Jedna z asistentek Tonje zveda, zatim-
co druha ji drzi tylovou sukni. Budouci
nevéstu pfenesou pfes mistnost a po-
loZi na stdl.

Je Cas previéknout se do tfetich Satu
toho dne.

V pouzdrovych Satech bez raminek s
plastickou kvétinovou aplikaci se Tonje
opét pfitoci k zrcadlu.

,INe, tyhle to nejsou. Az si obléknu $aty,
ve kterych se budu chtit vdavat, hned to
ucitim. Je to ten typ véci, kdy prosté vite.”
Tonje zadrkota zuby a na pazich ji na-
skodi husi klze.

Asistentka najde tfi vyhfivaci podlozky
a Ctyfi vinéné deky, aby se Tonje moh-
la zahfat, nez se na stole pfipravi dalsi
Saty.

Posledni Saty toho dne jsou vyzkouSe-
né a Tonje naSla vysnéné 3aty, které
splfuji jeji pfedstavy pfed &ervenco-
vou svatbou.

,Opravdu se t€8im, az ukazu, jak moc
Mortena miluji.”



Poznamka redakce: Tonje se pred vydanim clanku jiz jeji sny splnily. Podstu-
puje Iécbu a vdala se na misté, které si vysnila. Méla krasnou svatbu a my ji
do Zivota pfejeme jen to nejlepSi!
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Co je BPA?

BPA je zkratka pro osobni asistenci fizenou uzivatelem a v poslednich letech se
pouziva jako urcitd nahrada nebo doplnék tradi¢nich zdravotnich a peCovatel-
skych sluzeb poskytovanych obci.

BPA Ize povazovat za nahradu vasich rukou a nohou. Muzete tak délat to, co
chcete, bez ohledu na naro€nost - zapojit se do volno¢asovych aktivit, vyrazit
na vylet, do kina, pracovat nebo studovat. Jedinym omezenim je vase predsta-
vivost!

Abyste méli narok na uzivatelsky fizenou osobni asistenci, musite:

* Mit tézkou zavislost - potiebu asistence alespoi 25 az 32 hodin tydné
* Mit tézkou zavislost trvajici minimalné dva roky

¢ Byt mladsi nez 67 let

VSechny pfipady feSi kazda obec individualné a mohou se liSit v zavislosti
na misté bydlisté.

BPA vam mulze byt pfiznan i v pfipadé, Ze osoba narok nesplnuje, pokud
to obec uzna za vhodné.

Zdroj:
https.//www.vg.no/nyheter/i/RGWjGW/muskelsyke-tonje-mange-kaller-meg-ego-
istisk?fbclid=IwAROav87-Z164RhUkhjZTz38MfZTuojzRSXZV-17h8dvxvFGfw-
GwvTQgmhvw

Prelozila Veronika Nesmérakova




ROZHOVOR S RENEM MOLITORISEM

Dalsim ¢lenem vyboru, kterého
bychom vam chtéli pfedstavit, je
René Molitoris.

VZdy, kdyz ho potkate, ma tsmév
na tvari. Je naSim dlouhole-
tym c¢lenem, ucastni se mnoha
akci a informuje vas o zpravach
z NRZP.

Je také jednim z ,hercd” z naSi
reklamy na sbirku na osobni asi-
stenci.

Mimo jiné se svou Zenou velmi
rad cestuje a pripravili si pro vas
Clanek o jejich cesté do Alsaska.
Nasleduje hned po tomto rozho-
voru.

Patii§ mezi nase dlouholeté cleny,
ale mohl by ses pro ty, kteri té ne-
znaji, kratce predstavit?

Jmenuji se René Molitoris, je mi 60
let, jsem zenaty, mam svalovou dys-
trofii Beckerova typu, v soucasnosti
pouzivam elektricky vozik, ve vyboru
naseho spolku pracuji nékolik let. By-
dlime s manzelkou v bezbariérovém
domé v Praze.

Rekni nam prosim, kdy se u tebe
prvné projevilo tvoje onemocnéni,
jak jsi prozil détstvi a dospivani,
chodil jsi do zaméstnani?

Dystrofie mi
zhruba v 8 letech. Mé&l jsem obcas
kieCe v lytkach, zaCala se mi podla-
movat kolena, i pfesto jsem chodil
na béznou zakladni Skolu a stfedni
vzdélani jsem také absolvoval v béz-

byla diagnostikovana

ném odborném ucilisti. Své détstvi
jsem proZil aktivné, snazil jsem se
vyrovnat svym zdravym spoluzakim
ve sportovnich aktivitach, ale hlavné
v klukovinach. Kazdé prazdniny jsem
spolu se svymi bratry mél ,zkazené*
pobytem v Janskych Laznich, na coz
ale po letech velmi rad vzpominam,
protoZze mé to naudilo mezi stejné



postizenymi vrstevniky brat véci vzdy
z té lepSi stranky. ProSel jsem néko-
lika zaméstnanimi, ktera jsem stfidal
podle aktualniho zdravotniho stavu
a nabidky na pracovnim trhu.

Jak jste se seznamili s tvoji Zzenou?

S Jitkou jsem se seznamil v Praze na
spole¢né vecefi s prateli, prostfednic-
tvim kamarada, se kterym jsme oba
jezdili do lazni ve Velkych Losinach,
ale kazdy v jiném Case.

Pomaha ti nékdo v bézném zivoté?

Moje manzelka ma nervosvalové one-
mocnéni CMT, takze mi mGze pomoci
tam, kde neni potfeba velka fyzicka
sila. VétSinu dennich ¢€innosti zvlada-
me samostatné a to, co je nad nase
fyzické moznosti, zvladame s pomoci

asistentl, pecovatelek, rodiny nebo
pratel.

Jaky je tvij nazor na roli pacientskych
organizaci a mohl bys udélat
malé srovnani mezi minulosti
a soucdasnosti? VidiS néjaké zmény
k lepsSimu nebo k horSimu?

Role pacientskych organizaci je ne-
zastupitelna, jak mezi jejich ¢leny
ve vyméné zkuSenosti se zvladanim
problém( spojenych s jednotlivymi
diagnézami, tak i pisobenim na jed-
notliva ministerstva €i na statni spravu
obecné. Ja osobné pokladam za dule-
zité, aby byly pacientské organizace
sdruzované do vétSich celkd, protoze
tyto mohou byt I1épe vyslySeny. Urcité
je situace v této oblasti mnohem lepSi
nez dfive, ale pofad je toho mnoho,
co by se dalo zlepsit.

Jak hodnoti§ souc¢asné podminky
lidi se zdravotnim postizenim?

Podminky pro zdravotné postizené
jsou podle mé dobré, zlepsSuji se. Mam
v8ak tu vyhodu, Ze bydlim v Praze...

Vime, ze pravidelné jezdi$ do lazni.
Jak ti tyto pobyty pomahaji a jaké
jsou podminky pro osoby, které po-
trebuji asistenci?

Do lazni jezdime spole¢né s man-
zelkou radi, protoze tam nacCerpame
silu a energii, protahneme a uvolni-
me svaly a celkové si odpocineme.
V souCasné dobé& zvlddam lazerisky
pobyt diky mobilnimu zvedaku, ktery
si s sebou beru. Byvame ubytovani
na bezbariérovém pokoji s polohovaci
posteli. Pomocny personal vSak bo-
huzel chybi.

Co rad délas ve volném c¢ase? Vim,
ze s manzelkou radi cestujete, jak
to vSechno zvladate a kde jste byli
nejdal?

Jisté to zna kazdy z nas, Ze vétsinu
volného ¢asu zabere sebeobsluha.
Rad sleduji pfirodopisné dokumenty
a pozoruji pfirodu nazivo, rad poslou-
cham hudbu napfi€ zanry, také ob&as
radi nékam vyrazime. Kdyz jsem jesté
fidil auto, tak to bylo snazsi. Posled-
nich par let vyrazime na cesty s prate-
li nebo rodinou. Francii a Italii navsté-
vujeme nejCastéji, protoze ve Francii
se Jitka domluvi a v Italii mame kama-
radku. Nase nejvzdalenéjsi cesta byla
v roce 1995 do Thajska.

Tuto cestu si do dneSka pamatuji, jako
by to bylo v€era. VUni a chut zralého
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exotického ovoce, Cerstvé kokosové
ofechy, paliva jidla i ,vani“ nejsmrad-
lavéjSiho ovoce svéta, durianu. Pro-
hlidku Bangkoku, krasnych chramf,
velké sochy Buddh(l, teplé more,
hlazeni tydenniho sliinéte, foceni se
s velkou krajtou kolem krku, navstévu
tradicniho siamského divadla atd. Bé-
hem celého pobytu jsme toho vidél,
zazili a ochutnali opravdu hodné.

Pouzivas ve svém kazdodennim zi-
voté asistencni sluzby?

Ano, pouzivam je ¢&im dal cCastéji.
Mame vyhodu, Ze bydlime v bezbari-

érovém domeé, kde mame k dispozici
asistencni i peCovatelskou sluzbu.

Jak jsi spokojeny s nabidkou slu-
Zzeb?

S nabidkou sluzeb jsem spokojeny.
Asistenti mi pomahaji s koupelemi,
oblékanim, kdyz jsem doma sam, tak
i s pfipravou jidla, prosté se vSim, co
sam nesvedu. PeCovatelky nam pak
pomahaiji s zehlenim, mandlovanim i
Uklidem.

Mél bys néjaky navrh pro zlepSeni
chodu AMD?

Rekl bych, Ze na$e organizace pra-
cuje velmi dobfe. Jediné, co by $lo
zlepsit, je aktivnéjsi zpétna vazba od
¢lend, abychom ve vyboru védéli, co
je nejvice zajima, trapi €i o jaké po-
stfehy by se mohli podélit s ostatnimi
cleny.

Co ti déla radost? Jaké mas cile
a sny do budoucna?

Radost mi déla Cas straveny s man-
zelkou, rodinou, prateli.

Radost mi déla i kazda mali¢kost, kte-
rou jesté zvladnu sam.

Cile a sny? Rad bych zvladal budouc-
nost alespon stejné jako sou¢asnost.

Otazky poloZila
Mgr. Dona Jandova



VYLET DO ALSASKA

Letos zaCatkem Cervna jsme s rodi-
nou po dlouhé dobé vyjeli do Francie,
konkrétné do Alsaska. UZili jsme si
krasnou pfirodu, alsaskou architektu-
ru, mistni gastronomii a s laskou mist-
nich vinar( opecovavana vina.

Naplnili jsme auto nezbytnymi véc-
mi, jako je elektricky vozik, mobilni
zvedak, zalozni mechanicky vozik,
hranoly na zvySeni postele, skladaci
toaleta a také par zavazadly. S nulo-
vym vyhledem do zpétného zrcatka
jsme vyrazili na cestu. Po necelych
osmi hodinach, i s pfestavkou na
obéd, jsme dorazili do Ingersheimu
u Colmaru, kde jsme byli ubytovani
v klidném oploceném komplexu patro-
vych domkuU Les Rives de La Fecht.

Ingersheim — ubytovani Les Rives de La Fecht

Ubytovanim, které jsme nasli na por-
talu Booking.com, jsme byli mile pre-
kvapeni. Kazdy z domkd mél v prize-
mi jeden bezbariérovy apartman, ve
kterém byl dostatek prostoru pro po-
hyb na elektrickém voziku. Dost mis-



CESTOVANI BEZ BARIER

ta bylo i pro mobilni zvedak, a to jak
v loznici, tak v koupelné. Hranoly pod
postel nastésti ani nebyly potfeba.
Apartman byl plné vybaveny nado-
bim, ledni¢kou, myckou, mikrovinkou
a dokonce i kavovarem Nespresso
(bez kapsli :-) ). Zbytek naSi rodiny
byl ubytovan ve vedlejSim apartmanu,
ktery byl poloviéni nez nas :-). Pfed
apartmanem byla teraska s venkov-
nim posezenim, kterou jsme v pru-
béhu naSeho pobytu hojné vyuzivali
a travili zde vsSichni pohromadé vece-
ry planovanim dal$iho dne se sklen-
kou mistniho vina v ruce. Terasky byly
oddélené pouze dfevénou sténou,

kterou bylo moZno obejit pfes travnik.
Kazdy den jsme vyjizdéli poznavat

blizké okoli. Stfedobodem naSeho
pobytu bylo kouzelné mésto Colmar
s barevnymi hrdzd&nymi domy, kras-
nymi uliCkami a kanaly, pro které je
mésto nazyvano “malymi francouz-
skymi Benatkami”. Do Colmaru jsme
se vraceli béhem naSich vyletd ka-
Z2dy den. Zvladli jsme navstivit mu-
zeum Unterlinden s Isenheimskym
oltafem od Matthiase Grunewalda
z 16. stoleti, projit se mistnimi kfivo-

Colmar — malé francouzské Benatky

lakymi uliCkami, kolem muzea so-
chare Frédérica Bartholdiho, autora
predlohy sochy Svobody v New Yorku
(jejiz zmenSeninu muzeme najit i na
jednom z kruhovych objezdl pfi pFi-
jezdu do Colmaru) €i po bleSim trhu
na namésti pfed gotickym kostelem
Dominikant, prohlédnout si trznici
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v malych Benatkach nebo poobédvat
typicky alsasky choucroute (Sukrut),
coz je 5 druhll masa s kysanym ze-
lim, pfipravovanym na rynském ryz-
linku, okofenénym jalovcem, nebo
jen tak posedét v pfijemné kavarné
a dat si mandlovy croissant ¢i sklenku
alsaského vina (kromé fidice). BEhem
naseho pobytu jsme vyjizdéli do okol-
nich nadhernych mést, ktera lezi na
alsaské stezce vina a jsou situovana
mezi fekou Ryn a pohofim Vogézy.
Nad vétSinou téchto méstecek se tyCi
staré stfedovéké hrady a zficeniny.
My jsme tahlymi serpentynami vyje-
li na jeden z nich, hrad ze 13. stole-
ti Hohlandsbourg (s bezbariérovym
WC), od néjz je nadherny vyhled do
udoli. Mezi dal$i mista, ktera jsme na-
vstivili a naprosto nas uchvatila, patfi
stfedovéka mésta s krasnymi hraz-
dénymi domy. Eguisheim, postaveny
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Kaysersberg

ve tvaru elipsy s dvojitymi hradbami,
dlazdénymi ulickami a plvodnimi kas-
nami. Kaysersberg, mésto na ficce
Weiss, kterou je mozno vidét protékat
pod mnohymi domy. Riquewihr, més-
teCko vystavéné v kopci, kde jsme si
zakoupili francouzské mandlové pe-
Civo callisons, ochutnali francouzsky
nugat, ktery pfipomina na$ turecky
med, a vypili kavu pfed starobylou
kavarnou, ktera byvala lisovnou oleje.
V méstecku Ribeauvillé jsme poobéd-

Riquewihr

vali v nadherném (a bezbariérovém)
sklepeni dalsi alsasky pokrm Coq au
Riesling, coz je kohout na viné. V pri-
béhu nasi cesty jsme rovnéz navstivili
vinné sklipky, kde jsme degustovali
a nakupovali vina mistnich vinafa.
Musime vyzdvihnout, ze v kazdém
nami navstiveném mésté bylo dosta-
tek parkovacich mist pro vozickare.
Pokud byly ve méstech verejné toa-
lety, byly téz bezbariérové a pouzivali
jsme i euroklic.

Ribeauvillé

Pobyt nam rychle utekl. S Francii jsme
se rozloucili v méstecku Obernai, kte-
ré je nedaleko Strasburku, a s lehce
cinkajicim autem jsme byli za 6,5 ho-
diny zase doma. VIVE L'ALSACE !

Jitka a René Molitorisovi
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POKROK, NEBO NEROZVAZNOST? NOVINKY U CESKYCH DRAH A DALSI

ZAZITKY ZVYLETU DO LEDNICE

Pfed par dny jsme narazili na ¢lanek na
webu Ceskych drah (CD), podle které-
ho by uz méli tento rok moci vozickafi
ve vybranych spojich jezdit i bez ob-
jednani. Spolu s novymi jizdnimi Ffady
byla na prelomu roku aktualizovana
i pravidla prepravy osob s omezenou
schopnosti pohybu. Dle slov naméstka
pro osobni dopravu Jifiho JeSety jsou
nyni spoje rozdéleny na plné bezba-
riérové (nizkopodlazni vozidlo, nebo
vozidlo se zabudovanou ploSinou)

+ @ O

{3 @ zelpage.cz/razen

a pfistupné (spoje, u nichz je nutna
asistence dopravce), pfiCemz u prvni
zminéné kategorie jiz neni objednani
prepravy nutné, ale pouze doporuce-
né. K rozeznani téchto kategorii pak
slouzi bézny a inverzni symbol vozi¢-
kare, na které jsme byli zvykli jiz dfive,
jen nyni tedy maji trochu jiny vyznam.
Tento tyden mi zacaly prazdniny, tak
jsme se rozhodli novy systém vyzkou-
Set. Pro jistotu jsme si vylet naplanovali
tak, abychom byli schopni cestu absol-

Detail spojeni S
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vovat i autobusem. Nasim cilem byla
Lednice, kam nas mél hodit autobus
z Podivina, do kterého jsme se chtéli
dopravit pravé po draze. Nasli jsme si
tedy spoj, ktery byl oznaen bézZnym
symbolem vozi¢kare a dle portalu Zel-
Page se jednalo o tzv. InterPantera, Cili
nizkopodlazni soupravu se zabudova-
nou vyklopnou rampou. V Podiviné by
dle fotek i ¢lanku na vlakemjednoduse.
cz mél byt pfistup na vSechna nastu-
pisté. Neslo tedy o zadny nesplnitelny
pozadavek. Experiment mohl zacit.

Na brnénské hlavni nadrazi jsme do-
razili s pfedstihem asi ¢tvrt hodiny
a namifili si to na nastupisté. Uz v tu
chvili bylo jasné, Ze sami nastoupit ne-
muazeme - ackoliv Slo o nizkopodlazni
vlz, dané nastupisté neni v normové
vySce (v Brné jsou takto upraveny
pouze nastupisté 5 a 6). Hledali jsme
tedy pravodci, abychom se ji zepta-
li, zda se smime svézt. Samozfejmé
nam bylo fe€eno, Zze nejsme nahlase-
ni a ze bychom méli byt. A Ze by bylo
potfeba pfesunout vlak k bezbarié-
rovému nastupisti, coz bez nahlase-
ni nejde. Nu, pokud vim, nikdy tento
spoj kvuli nam nepresouvali, ani kdyz
jsme nahlaseni byli, jen prosté vyklo-
pili rampu. Pravdou ale bylo, Ze vlak
stél tak nesStastné, Ze zrovna dvefe
s rampou sousedily s jakymsi draznim
domkem, ktery jejimu vyklopeni dosti
branil. Nastésti se do situace vloZil
strojvedouci, ktery navrhnul bud o par
metrl popojet, nebo zkusit rampu vy-
klopit zeSikma. Diky mé “Sestikolce”
Sikmé vyklopeni stacilo, pokud by mél
nékdo “Gtyrkolku”, uz by bylo potfeba
zadat o povoleni posunout vliak. Na-
stup jsme zvladli, ale dalSi problém

nam privod¢i hlasila hned vzapéti.
“V tomto sméru pfijizdime v Podiviné
na nizké nastupisté, budeme to kvuli
vam muset domluvit a pfesunout na
trojku.” Nasledoval vyklad o tom, co
v8e je potieba zafidit a jak bychom
se fakt méli hlasit. Alespon jedna po-
zitivni zprava tu v8ak byla - dozvédéli
jsme se, ze od 1. 7. jezdi drzitelé ZTP
a ZTP/P v ramci tarifu IDS JMK zdar-
ma. Vystup v cilové stanici se podafilo
zajistit a probéhl bez problému.

Bezplatné jizdné nam dal naopak se-
Zrat fidi€ autobusu a jeho “Mohli bys-
te si alespori vyklopit sami tu ploSinu,
kdyz uz jedete zadarmo!” Ano, méla
jsem doprovod, ale kolikrat nas jini Fidi-
i vyhubovali, Ze sami ploSinu vyklapét
nesmime, Ze je to jejich zodpovédnost,
tak jak jsme to méli védét. Stacilo nam
slusné fFici, Ze mame nastoupit sami,
neZ odbavi ostatni. No co uz. V Lednici
nastésti zastavil mimo ostrivek, takze
jsem mohla sjet na silnici a nemuse-
la feSit seskakovani z ostriivku, ktery
nema najezd. Nejprve jsme se muse-
li vydat hledat toalety, abych si mohla
v klidu uzit naplii vyletu. Udajné tu
méli v minulém roce rekonstrukci so-
cialnich zafizeni, oCekavali jsme tedy
jejich pfistupnost. Ale ouha, nejprve
schodek do zamku radoby zmirnény
kovovou rohoZi a nasledovany prahem
ve dvefich (jejichz blizkost je pro vozik
s nizkym podvozkem celkem ofiSek)
a uvnitf zadny bezbariéovy zachod.
Dozor se nejprve dotazal, zda bych ne-
mohla ten kousek dojit a pak nabidl je-
dinou vétsi toaletu, kde byl ovSem dalSi
schod uvnitf. Na misté, které je Casto
propagovano jako vhodna vyletni des-
tinace pro vozickare, jsem to opravdu
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necekala. Nastésti mé zachranila bliz-
ka ctyrhvézdickova restaurace s cuk-
rarnou (spravné jsem tipovala, ze “ti si
nemohou dovolit nemit slusné WC”"),
kde jsme si nakonec koupili i zmrzlinu.
Pak jsme se mohli kone¢né spokojené
vydat na prvni bod programu - vysta-
vu Sochy z pisku. LetoSnim tématem
je Japonsko, takze se tu objevili napfi-
klad samuraj, prodavac¢ ryb nebo po-
kémoni.

Potom jsme zkusili, zda nas vezmou
na prohlidku s vozikem i bez predcho-
ziho objednani. Vzali. Pfizemni okruh
bylo mozné absolvovat bez problémd,
staCilo pomoci erarnich lyzin prekonat
dva schody u vstupu. A pfed zacatkem
prohlidky jsme stihli i navstévu palmo-

vého skleniku, kam nas pro zménu
pustili bo¢nim vchodem.

Cesta zpét se zdala byt jednodussi.
Ridi¢e autobusu jsme pozadali, aby
zacouval mimo ostriivek, a vlak mél
3 minuty zpozdéni, takze jsme jej stihli
i s dooost pomalym nadraznim vyta-
hem. Smérem na Brno zastavoval na
tfetim nastupisti bézné, nastup tedy
zadnou asistenci nevyzadoval. Dojeli

jsme témér do Brna a uz to vypadalo,
Ze si nas nikdo ani nestihne vSimnout.
Coz by bylo nemilé, protoze v Brné po-
tfebujeme vyndat rampu. Nemilé bylo
ale i setkani s priivodc¢i, ktera vypa-
dala jesté vice namichle nez ta ranni.
“To ale musite vzdy objednat!” trvala
na svém. “Co kdyby viz zastavil na
Spatném misté, co kdyby vymeénili sou-
pravu za jinou, co kdyby byla rampa
porouchana...” a tak dale a tak dale,
opét jsme si vyslechli vyklad a snazili
se pani slusné vysvétlit, ze jsme ob-
jednavani vzdy respektovali a nyni jde
o experiment na zakladé informaci vy-
danych CD. Uspésné jsme ale vystou-
pili a experiment byl u konce.

Co z toho ale vyplyva? Musi si vozi¢-
kar pfed cestou zjistit, jaky jede vuz,
na kterém nastupisti obvykle stavi,
zda je dané nastupisté v normé a na-
hodou na ném nestoji drazni domek
anahodoutenvlak nezastavuje presné
na tomto metru? D4 se to viibec zjistit?
A pomuze to, pokud tedy rampa ne-
musi fungovat, nebo muze dojit ke
zmeéné soupravy €i nastupisté? Osob-
né si myslim, Zze touto zménou jsme
se nikam moc neposunuli. Mozna ji
pujde vyuzit ve chvili, kdy nékdo jezdi
pravidelné stejnym spojem na stejna
mista, ale jinak stejné “nastup a jed,
kam chces” stale obnasi tolik zjiStova-
ni a rizik, Ze to bud nikdo nebude chtit
vyuzivat, nebo na to pékné doplati sa-
motné drahy, az se s nimi nékdo bude
hadat ¢i soudit o sva prava. Nemluvé
uz o personalu, pro ktery je to oCivid-
né velmi stresujici.

Ester Milostna




VE MESTE

Pani na posledni chvili dobé&hla autobus. Pan Fidi¢
na ni pockal. S taskou, ve které cosi fin¢elo, vskodila
do prvnich dvefi. Vdééné se usmala na pana za vo-
lantem, podékovala a dodala: ,Vezu mamince vecefi
a ja bych nerada, aby ji vystydla.” uklanéla se dékov-
né ke kabince jako k oltéfi. Pozoroval jsem ten vyjev
a citil se jako na vesnici, kde se lidé znaji a vychazeji
si vstfic.

Vzpomnél jsem si na dobu, kdy jsem tatovi vozil obéd
v eSusech. S teplymi kastrlilky jsem jel vlakem do
Solopysk, kde tata roky slouzil jako vypravéi. Pochvalil mé, kdyz byla pochoutka
jesté tepla. Odménil mé tim, ze pfi mé cesté zpét zasel za strojvedoucim a fekl:
,Pepo, vem kluka dopfedu.“ Pani, a ja jel domu dalSim vlakem v kabiné. Skrz
velké pfedni sklo, za kterym vykukovala jen moje hlavi¢ka, jsem pozoroval kole-
je, a kdyz pan fira dovolil, troubil jsem na pozdrav lesim a srnkam. A on dovolil.

| Praha je takova velka vesnice. Lidé zde spolu ale moc nemluvi, protoze si
mysli, Ze Ziji ve mésté.

Vaclav Uher




NAVZDY NAS OPUSTILI

Vobdobi1.4.-31. 8. 2024 nas
NAVZDY OPUSTILI

tito nasi clenové:

Tomas Hrib ve véku 49 fof
Petr Prochazka ve véku 79 Lot

Uspomindme
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4GUYS s.r.o.

. reklamni textil

. reklamni darky
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KURYR PRAHA s.r.0.
Expresni kuryrni preprava zasilek po Praze a Ceské republice.
Objednejte si kuryra, ktery vyzvedne a dorudi zasilku v ramci hodin!

KURYR PRAHA zajistuje tyto typy zésilek:
nakupy
vyzvedani léka
preprava dokumentt, krabic
preprava velkych véci (dodavka)

Chcete védét vice? Kontaktujte nas! .
cete védét vice? Kontaktujte nas /Y

KIIRYR www.kuryr-praha.cz

@ 775 594 906,908 @ info@kuryr-praha.cz
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ResMed

Changing lives
with every breath

Predni dodavatel zdravotnickych prostiedkd
a telemedicinskych resSeni pro domaci plicni
ventilaci a Iécbu spankové apnoe
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CINNOST JP SERVISU JE ZAMERENA NA INDIVIDUALN{ UPRAVY AUTOMOBILU
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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
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