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... Prukopnici v léché
Blogen® neurologickych

onemocheni

Miliony lidi po celém svété
jsou postizeny roztrousenou
sklerdzou, Alzheimerovou
chorobou ¢i Parkinsonovou
nemoci. Mnoho lidi trpi také

méné ¢astymi onemocnénimi,
jako je spinalni muskularni
atrofie (SMA), amyotroficka
lateralni skleroza (ALS) nebo
Friedreichova ataxie.

Od roku 1978, kdy Charles
Weissmann, Heinz Schaller, Kenneth
Murray a nositelé Nobelovy ceny Walter
Gilbert a Phillip Sharp zaloZili spoleénost
Biogen jako jednu z prvnich globalnich
biotechnologickych spolecnosti, provadi
Biogen inovativni védecky vyzkum. Cilem
vyzkumu, na ktery se spole¢nost zaméfuje
v poslednim desetileti, je najit zplisob,
jak vylécit zavazna neurologicka
onemocnéni.

S pokorou vnimame prilezitost meénit zivoty lidi.

Biogen (Czech Republic) s.r.0., Na Pankraci 1683/127, Praha 4, 140 00

P
tel.: +420 255 706 200, www.biogen.com.cz BIO en
Biogen-233162, leden 2024 ®



AMD je élenem Ceské rady

\S“OMDSCUL“"@
humanitarnich organizaci, 5:*“ "f%
Narodni rady osob se zdravotnim ] K
i X p . < @
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: 9:00-13:00

soc. poradenstvi: 9:00-13:00
utery:  9:00-13:00
streda:  8:00-12:00
12:00-15:00
soc. poradenstvi: 8:00-12:00
ctvrtek:  9:00-13:00
14:00-17:00
patek: 8:30-12:30
soc. poradenstvi: 8:30-12:30

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

pro nervosvalova onemocnéni
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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 tém 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
rehabilitacni 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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VidZeni Ctendri,

opét se blizi konec roku a k vam se dostdvi posledni letosni Cislo Zpravodaje. Je to také
prileZitost k bilancovani.

A troufdm si Fict, Ze to byl rok tispésny, plny vyznamnych uddlosti, kieré nejen posilily
nasi komunitu, ale také rozsivily povédomi o problematice nervosvalovych onemocnéni.
Jednim z vjznamnych momentii tohoto roku bylo nase tradicni Setkdni ¢lenit AMD, kde
jsme méli moznost sdilet své zkuSenosti, vyslechnout odborné piedndsky a diskutovat
o aktudlnich tématech. Vzdcnym hostem byl doktor Robert Graham z Bostonské détské
nemocnice, ktery ndm predstavil tamni model komplexni péce o pacienty s nervosvalovymi
onemocnénimi. Jeho pFistup byl inspirativni a ukdzal ndm, jaké moZnosti miiZeme
postupné zavddét i v nasich podminkdch.

Dalsi neprehlédnutelnou uddlosti byl kongres World Muscle Society 2024 v Praze, kde
jsme méli prileZitost prezentovat ¢innost nasi organizace na mezindrodni tirovni.

Letos jsme se také zicastnili slavnosmiho otevieni nové spankové laboratore, kierd je
nyni plné piizpiisobena potiebdm vozickdri. Jsme hrdi na to, Ze jsme mohli pFispét na
jeji rekonstrukci a tim podporit vznik moderniho a dostupného prostiedi, které zlepsi péci
0 pacienty.

Dale bych piipomnéla nase rekondicni pobyty, které patii mezi nejoblibenéjsi aktivity
nasich clentl, z nichz bych chtéla zminit pobyt v Chorvatsku, na jehoZ financovdni jsme
uspoiddali sbirku prostrednictvim platformy Donio. Diky vasi Stédrosti se podafilo vybrat
dostatek prostredkii a umoznit ucast i tém, kteFi by si ji jinak nemohli dovolit. Vase
podpora byla pro nds neocenitelnd, a proto bych chtéla srdecné podéekovat viem ddrciim,
kteii prispéli a pomohli uskutecnit tento projekt.

Bto uddlosti ndm pripomnély, jak diilezitd je spoluprdce — mezi pacienty, odborniky,
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ddrci a organizacemi. Do nového roku vstupujeme s odhodldnim rozvijet nase aktivity
a hledat nové zpiisoby, jak zlepsit kvalitu Zivota nds vSech.

Velmi diileZitd je pro nds zpétnd vazba od vds, a proto jakékoliv pFipominky, ndvrhy
a podnéty jsou pro nds velmi pfinosné.

Zdroveri bych chtéla podékovat vSem mym spolupracovnikiim, ddrctim, podporovateliim
a piiznivciim za divéru a podporu.

Preji vam vSem krdsné a spokojené vdnocni svitky a tuspésny rok 2025.

N

Py Luuelo~—
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Mgr. Dona Jandovd,

predsedkyné AMD




0SOBNE:

Petyrkova 1949/16

148 00 Praha 4 - Chodov
tel.: +420 272 933 777

pondéli  9:00-13:00
stfeda  8:00-12:00
patek  8:30-12:30

PRAHA
MUDr. Radim Mazanec, Ph.D.

vedouci lékaF neuromuskularni
poradny FN Motol

V Uvalu 84, 150 06 Praha 5
tel.: +420 224 436 866
e-mail: radim.mazanec@email.cz

Neurologicka klinika 1. LF UK a VFN
Centrum pro nervosvalova onemocnéni
Katefinska 30, 128 21 Praha 2

tel.: +420 224 965 536

e-mail: n-s.poradna@volny.cz

doc. MUDr. David Kemlink, Ph.D.

PiSEMNE:

Petyrkova 1953/24

148 00 Praha 4 - Chodov

e-mail: info@amd-mda.cz

weboveé stranky: www.amd-mda.cz

socialni pracovnice:
PhDr. Iveta Jelinkova, MBA
PhDr. Hana Hejna

BRNO
MUDr. Stanislav Vohanka, CSc., MBA

zastupce prednosty
Neurologické kliniky pro LPP FN Brno

Jihlavska 20, 625 00 Brno

tel.: +420 532 232 502
e-mail: svohanka@fnbrno.cz

Ladislav Hykel, DiS.

technicka podpora pro plicni ventilaci
ResMed CZ, s. . 0.

Hvézdova 1689/2a, 140 00 Praha 4
tel.: +420 244 471 299
e-mail: ladislav.hykel@resmed.cz

Neurologicka klinika 1. LF UK a VFN,
Centrum pro poruchy spanku a bdéni

Katefinska 30, 128 21 Praha 2
tel.: +420 224 965 512
e-mail: david.kemlink@vfn.cz

Pfi objednavani na vySetfeni muze dojit
k situaci, kdy v nékterych pfipadech bude
konkrétni pracovisté vytizeno natolik, ze
budete pfesmérovani na jiné.

Pokud byste méli jakékoliv problémy s objed-
nanim, obratte se na nasi kancelar.



INFORMACE K CLENSKYM PRISPEVKUM

Vazeni ¢lenové,

radi bychom vas upozomili na ddlezitou informaci ohledné &lenskych prispévku:

Splatnost a vyse prispévku: Poplatek 200 K¢ je tfeba zaplatit vzdy do konce bfezna.
Pokud svUj pfispévek neuhradite véas, prosime, ucifite tak co nejdrive.

Zpuisoby platby:

*  Slozenkou: Slozenku najdete vzdy v prosincovém cisle Zpravodaje.
*  Hotové: Platbu mﬂie}e pfinést pfimo do nasi kancelare.
*  Prevodem na ucet: Cislo Uctu je 30333041/0100.

Disledky neuhrazeni: Clenové, ktefi prispévek nezaplati, se nebudou moci uéastnit
rekondiénich pobytt a dalSich akci poradanych AMD. Po pfihla$eni na pobyt bude

zaplaceni pfispévku kontrolovano.

Jak predejit zapomenuti: Chapeme, Ze opomenuti mize byt neimysiné,
a proto doporuéujeme zadat trvaly prikaz ve své bance.

Dékujeme vSem clen(im za v€asné uhrazeni prispévku. Obzvlast’ si vazime téch,
ktefi prispivaji vy$Si ¢astkou - vase podpora je pro nas velmi dilezita. Dékujeme!

JAK NAS MUZETE PODPORIT

-

GIVT

Nakupujte pfes www.givt.cz a podpofte nas!

+ Pfidejde si GIVT Pomocnika do
prohlizeCe: https://givt.cz/aplikace.

+ Zvolte nasi organizaci pfi nékupu na
podporovanych e-shopech.

+ Nakupujte jako obvykle.

Nic vas to nestoji, a my ziskame

pfispévek! Dékujeme!

E' ' Stahnéte si
zdarma t
GIVT aplikaci q I U

z Google Play

( .
TRANSPARENTNI UCET

Darovani penéz je pro nas moc duleZita
forma podpory. Dava nam tolik potfebnou
flexibilitu a také stabilitu a moZnost
planovat naSe aktivity dopfedu.

TRANSPARENTNI UCET é
4045780379/0800




Vobdobi1.9.-31. 12. 2024 oslavili

30 Lot
40 Lot
50 Lot
55 Lot
60 Lot
70 Lot
75 lot

ZIVOTNi JUBILEUM

tito nasi clenové:

Martina Kopecka, Rebeka Vordsova
Anna BeneSova

Monika Kfistkova

Irena Velickova

Petr Silka, Jana Palyova
Jana Walova
Monika Tesafova




SMACI DOSPELACI

Od Fijna roku 2023 se zacali dospéli
pacienti s SMA pravidelné online se-
tkavat v ramci facebookové skupiny
SMAci dospélaci, ktera vznikla v roce
2019. Cilem zalozeni skupiny bylo
propojit se i pfes Castou vzdalenost
jednotlivych pacientd, sdilet své zku-
Senosti a usnadnit FfeSeni problému
vzajemnou diskuzi. Od Fijna 2023
probéhlo jiz 9 neformalnich setkani
a diky zajmu lidi ze skupiny vznika sil-
né&jsi aktivita jejich ¢lend.

Letos v Cervnu se podafilo navazat
spolupraci s ostravskou rehabilitaci

EUROKLICENKA

Na PFirodovédecké fakulté Ostrav-
ské univerzity vznikla ve spolupraci
s neziskovou organizaci Sit pro ro-
dinu unikatni aplikace EurokliCenka.
Aplikace v praxi rozSifuje vyuZziti pro-
jektu Eurokli€, ktery je realizovan na
celorepublikové urovni. V aplikaci Ize
ziskat prfehled o mistech, kde je moz-
né Eurokli¢ v pfipadé potfeby vyuzit.
Ostravska univerzita a Sit pro rodinu
tak podala pomocnou ruku osobam
zdravotné postizenym, seniorim, ale
také rodinam s malymi détmi.
Souradnice GPS urc¢i, kde je nejblizsi
toaleta a jak je vzdalena od mista, kde
se doty€na osoba nachazi.

Toaletu Ize také vyhledat po zada-
ni mésta, kdy vam aplikace zobrazi
v8echny toalety, které se v daném
mésté nachazi.

Pokrok. Nasledné c¢&lenové pod zasti-
tou Pacientské organizace a spolku
Ekvilibro zacali s tvorbou odbornych
webinari. Nyni maji plan na skolni rok
2024/2025, kdy kazdy mésic probéh-
ne jeden webinaif zaméfeny na reha-
bilitaci u osob s SMA. Posluchadi se
tak mizou t&Sit na zajimava témata
a mohou se pifipojit do diskuze
a ptat se na to, co je o tématu zajima.
VSechny webinafe budou ke shlédnuti
na webu rehabilitace Pokrok a Youtube
kanalu spolku Ekvilibro z. s.

V této aplikaci jsou vSak zatim pouze
mista v CR.

Jak ziskat Eurokli¢enku:

Aplikaci Eurokli¢enka si mohou uziva-
telé tzv. ,chytrych mobilnich telefon(*
s operacnim systémem Android stah-
nout pod ikonou nazvanou Obchod
Play. Zde zadaji Eurokli¢enka a poté
Instalovat. Po nainstalovani aplikace
se uzivateli na ploSe telefonu zobrazi
ikona s nazvem Eurokli¢enka.

PFfimy odkaz: https://bit.ly/3Zc3tiM




INFORMACE OD NARODNi RADY ZDRAVOTNE POSTIZENYCH

€eska sporitelna konti

s hlasovymi piikazy

Nejpozdéji k 31. prosinci 2024 skon-
&i sluzba Ceské spofitelny, diky kte-
ré mohl klient zadavat pfikazy bance
volanim na kontaktni centrum pomoci
svého ovéfeného hlasu. Podrobnosti
najdete na odkaze: https://www.csas.
cz/cs/page/banka-bez-barier

Tato sluzba byla velmi vyhodna pravé
pro osoby se zdravotnim postizenim.
Ceska spotitelna nyni misto ni doporu-
Cuje vyuzivat systém George, a to bud
v telefonu, tabletu nebo na pocitaci.

Prostfednictvim této aplikace Ize pak
do Ceské spotitelny také pfimo zavo-
lat; na tomto odkazu https://www.csas.
cz/cs/kontaktni-cisla-adresy#volani-
-george najdete postup. Ceska spofi-
telna se stejné jako dalSi banky snazi
vSechny kontakty a produkty preveést
do elektronické komunikace, coz v8ak
muze byt pro fadu lidi se zdravotnim
postizenim nebo ve vy3Sim véku pro-
blematické, nicméné nezbyva nez toto
rozhodnuti, byt pro mnoho klientd za-
t&Zujici, respektovat.

Zmény v autobusové
dopravé v Praze

Od 29. 6. 2024 se sjednotil rezim na-
stupu a vystupu pro vSechny autobu-
sové a trolejbusové zastavky na uzemi
Prahy a StfedoCeského kraje. Jelikoz
v Praze dosahl v minulosti pocet au-
tobusovych a trolejbusovych zastavek

,na znameni“ 70 % (1 000 mist) a ve
StfedoCeském kraji prekonal 50 %
(3 000 mist), bylo rozhodnuto, ze do
stejného reZimu se pfevedou zastavky
vSechny. Cilem bylo vSe zjednodusit
a sjednotit tak, aby cestujici nemuseli
fesit, kde plati jaky reZzim. NiZze uvadime
pfesna pravidla, jak nyni postupovat.

CEKATE NA ZASTAVCE
A CHCETE NASTOUPIT

Uz 13 let neplati, Ze je na zastavce po-
tfeba mavat, nebo na sebe jinak upo-
zorilovat, coZz se nezmeénilo ani nyni.
Jako cestujicimu vam staci nachazet
se v prostoru zastavky a fidi€¢ ma po-
vinnost zastavit. Stejné tak musi zasta-
vit v pfipadé, Ze pfed nim v zastavce
zastavil jiz jiny autobus, za nimz by své
cestujici nevidél.

Davat znameni fidi¢i autobusu jsou
dlouhodobé zvykli pouze cestujici s ko-
¢arky, vozickafi, nevidomi (pomoci za-
fizeni VPN) a hafe pohyblivi lidé. Jejich
znameni vSak signalizuje fidi¢i zamér
nastoupit do vozidla, nejde o zadost
o zastaveni autobusu, ten pfi jejich pfi-
tomnosti na zastavce zastavi vzdy.

JEDETE V AUTOBUSE A CHCETE
VYSTOUPIT

Zmacknete nejblizsi tlacitko ,STOP* ¢i
tlaCitko dvefi. Obé tlaCitka maiji stejnou
funkci, a to upozornit fidi¢e, ze mate
zajem v nasledujici zastavce vystou-
pit. Tlagitko ,STOP“ vam souc€asné



dvefi. Stejnou funkci signalizace za-
jmu vystoupit maji i tlaitka se symboly
koCarku ¢&i voziCku. Vozickar, cestujici
s ko¢arkem ¢&i nevidomi (VPN) tlaCitka
pred vystupem mackaiji jiz davno, ze-
jména proto, aby jejich pomalejSimu
vystupu Fidi¢ vénoval dostate¢nou po-
zornost, pfipadné jim vyklopil ploSinu.

INFORMACE PRO RIDICE
AUTOBUSU A TROLEJBUSU

Prestoze se pro fidiCe autobusu a tro-
lejbusti ani cestujici od 29. 6. 2024
zakladni pravidla neméni, sjednoceni
rezimu fungovani vSech zastavek vy-
volalo vhodnou pfilezitost fidi€um pfi-
pomenout nékteré postupy, které s jiz
13 let fungujicim rezimem zastavovani
v zastavkach tohoto typu souvisi.
Ridi¢i byli zejména pozadani o ma-
ximalni moznou toleranci ve vztahu
k cestujicim, zejména k détem, k lidem
s omezenou schopnosti pohybu Ci ori-
entace a tém, ktefi tfeba vyuziji nevhod-
né tlacitko, nebo to spravné stisknou
pozdéji. Zduraznéna jim byla povinnost
zastavovat v zastavce za predchozim
stojicim autobusem a v pfipade, ze
v zastavce zastavi az jako tfeti vozidlo,
jejich povinnost vpfedu u oznaéniku
zastavit opakované. Opakované zasta-
veni u oznacniku je pak vyzadovano
i v pfipadg, ze fidi€ vidi na zastavce ne-
vidomého ¢&i vozickare. Ve v3ech téch-
to pfipadech jde vSak o pravidla, ktera
v ramci PID plati jiz mnoho let.

STiZNOSTI, PODNETY

A PRIPOMINKY

V pfipadé, Ze zaziji cestujici ve spoji
PID né&jakou nepfijemnou situaci, urci-

té k jejimu vyreSeni, vysvétleni a na-
praveni pomaha obdrzeni konkrétni
stiznosti, diky které je pak mozno fesit
situaci s témi pracovniky, kterych se to
tyka.

V pfipadé podani stiznosti je tfeba pfi-
dat informace o datu, ¢ase, mistu uda-
losti, Cisle linky a sméru jizdy. Pokud je
pfidano zpravidla ¢tyfmistné (u trolej-
busu tfimistné) evidenc¢ni Cislo vozidla,
dohledani to usnadnuje.

ROPID (jakykoli spoj Prazské integro-
vané dopravy, véetné spoju DPP, a. s.)

* pisemné pfes kontaktni formular:
https://pid.cz/kontakty/

* pisemné pres email: info@pid.cz

* pisemné na adresu: ROPID,
Rytifska 406/10, 110 00

« telefonicky (zejména pro nevidomé):
+420 234 704 560

» Dopravni podnik hl. m. Prahy, a. s.
(spoje metra, tramvaji a vétSina
méstskych autobus(l)

* pisemné pres kontaktni formulaf:
https://www.dpp.cz/kontakt/kontaktni-
-formular/podnet-stiznosti-pochvaly

« telefonicky (zejména pro nevidomé):
+420 296 18 17 16

Smérnice o evropském priikazu
osob se zdravotnim postizenim
a evropském parkovacim pritkazu

V odkaze pod textem vam posilame
SMERNICI EVROPSKEHO PARLA-
MENTU A RADY (EU) 2024/2841 ze
dne 23. fijna 2024, kterou se zavadi ev-
ropsky prikaz osoby se zdravotnim po-



stizenim a evropsky parkovaci prikaz
pro osoby se zdravotnim postizenim.

Smérnice o evropském prilkazu osob
se zdravotnim postizenim a evropském
parkovacim prukazu byly zvefejnény
v Ufednim véstniku EU! To predstavu-
je posledni krok k tomu, aby se smérni-
ce staly oficialnim pravnim predpisem,
a zacdina odpogditavani ¢asu, ktery ¢len-
ské staty potfebuiji k jejich provedeni.
Nyni maji maximalné 30 mésict na
pfizpusobeni pravnich predpisl vnit-
rostatnim pravidlim (tzv. proces trans-
pozice) a maximalné 42 mésict na
vytvoreni potfebnych systému a zaha-
jeni vydavani prikaz(. To znamena,
Ze evropsky prikaz osoby se zdravot-
nim postizenim by se mél stat realitou
ve v8ech zemich EU nejpozdéji za ffi
a pul roku: do 14. kvétna 2028.

Prukazy vSak nezajisti, aby se uplna
svoboda pohybu pro osoby se zdra-
votnim postizenim stala skutecnosti.
Spole¢né& s EDF se hodla NRZP CR
zasazovat o daldi pravni predpisy,
které by zarucily, Ze se osoby se zdra-
votnim postizenim budou moci volné
pohybovat a Zit kdekoli v EU, v&etné
moznosti pracovat.

Jak bude vypadat evropsky prukaz
zdravotné postizeného? Dohodnuté
znéni se zaméfuje na zajisténi toho,
aby ob¢ané EU, ktefi nejsou statnimi
pfisludniky, ale jsou ob&any EU, a stat-
ni pfisludnici tfetich zemi, ktefi maji
trvaly pobyt, mé&li pfi do¢asné navsté-
vé& jinych zemi EU pfistup ke stejnym
zvladtnim podminkam a ,preferenéni-
mu zachazeni* jako statni pfislusnici.

Zakon nevytvofi zadné nové vyhody
nebo zvyhodnéni.

Prikaz usnadnuje vyhody a podporu
predevS§im osobam, které docCasné
pobyvaiji v zahranici (obvykle po dobu
kratSi nez 3 mésice), jako jsou turisté
a osoby na kratkodobych pobytech
(napfiklad za praci nebo na vypomoc
pratelim ¢&i rodiné). Pokud se do za-
hrani¢i prestéhujete natrvalo, plati
pravidla zemé& nového pobytu. Clen-
ské staty vS8ak mohou rozhodnout, ze
budou prikaz akceptovat i pro delSi
pobyty.

Priikaz umozni osobam se zdravotnim
postizenim pfistup ke stejnym slevam,
prednostnimu pfistupu a dalSi podpo-
fe jako zdravotné postizenym statnim
pFislusnikim. Clenské staty nejsou
povinny vytvaret zadné nové vyhody.
Prikaz umozni osobam se zdravot-
nim postizenim pfistup k podpofe pfi
Ucasti v programech mobility EU, jako
je ERASMUS+ nebo Evropsky sbor
solidarity, a to i v pfipadé, ze pobyvaiji
v zahrani¢i déle nez 3 mésice. Prikaz
bude k dispozici ve fyzické i digitalni
verzi. Jak pfesné bude digitaini verze
vypadat, se teprve rozhodne, a bude
vydavan a obnovovan bezplatné. Par-
kovaci prikaz EU a evropsky priikaz
osoby se zdravotnim postizenim z0-
stanou dvéma samostatnymi prikazy.

Navrh rovnéz posiluje stavajici parko-
vaci kartu EU. Nyni napfiklad stanovi
maximalni dobu, ve které musi mist-
ni Ufad zadost o prikaz vyfidit. Kdo
ma narok na parkovaci kartu a jakym
zplsobem se vydava, stale zavisi na



mistnim organu. Budou existovat ofi-
cialni internetové stranky, které budou
poskytovat informace o evropském
prikazu pro osoby se zdravotnim po-
stizenim.

Preventivni programy VZP CR

V&eobecna zdravotni pojistovna CR
v rdmci Uspornych opatfeni méni sys-
tém prFispévkd na preventivni progra-
my, které maji zlepSovat zdravotni stav
pojisténcl. Je zfejmé, ze obdobné bu-
dou postupovat i ostatni zdravotni po-
jistovny. Podrobnosti najdete na stran-
kach VZP CR. Pro vasi orientaci jsme
vybrali pouze ffi ustanoveni, ktera se
tykaji i osob se zdravotnim postiZzenim.

» U dospélych VZP zachovala prispé-
vek na rehabilitacni aktivity. Tedy
na masaz, saunu ¢i nehrazeneé sluz-
by fyzioterapeuta. | ten se ale pro
pfisti rok snizi. Zatimco letos je az
do vySe 2000 K&, v roce 2025 pujde
¢erpat maximalné 1000 K¢.

» V platnosti zustava to, ze kdo z do-
spélych bude chtit dosahnout na ffi
vySe jmenovana prilepSeni, musi
mit za sebou preventivni kontrolu
u praktického lékare, na kterou je
narok jednou za dva roky. U déti tuto
podminku VZP nema a toto bude
platit i v roce 2025.

* Novinkou pfistiho roku bude novy
pfispévek az 4500 K& na nakup
specidlnich pomuicek pro déti
s rozstépem patra. Konkrétné jde
o tzv. nostrily, tedy silikonové trubic¢-
ky zavadéné do nosnich direk kvuli
udrzeni jejich spravného tvaru. P¥i-

spévek budou moci cerpat rodice
déti do jednoho roku véku.

Jednani Vyboru pro socialni
politiku

Ve Ctvrtek 7. listopadu 2024 se ve ve-
Cernich hodinach uskutecnila schiize
Vyboru pro socialni politiku Posla-
necké snémovny. Vybor projednaval
pozmeénovaci navrhy k zakontm, kte-
ré byly podany ve druhém c&teni. Ga-
ran¢ni vybory vzdy pfed tfetim ¢tenim
doporucuji snémovné, které pozmeério-
vaci navrhy podporuji. Vybor pro soci-
alni politiku se zabyval novelou zakona
o socidlnich sluzbach, snémovni tisk
704, ktery kodifikuje propojeni social-
ni a zdravotni péce. K tomuto navrhu
zakona jsme méli pouze jednu zasadni
pfipominku, a to moznost kodifikovat
pfiznani pfispévku na péci pro obca-
ny Ceské republiky, ktefi dlouhodobé&
pracovali na Slovensku, kde platili po-
jisténi a na stafi se odstéhovali zpét do
Ceské republiky. Tento navrh se nam
podaifilo v ramci pfipominkového fizeni
prosadit.

Velka diskuse se rozvinula u projedna-
vani pozménovacich navrhd k novele
zakona €. 435/2004 Sb., o zamést-
nanosti, protoze tento navrh zakona
obsahuje fadu opatfeni, ktera se do-
tykaji podpory zaméstnavani osob se
zdravotnim postizenim na chranéném
trhu prace. Navrh zakona obsahuje
fadu restriktivnich opatfeni, ktera maji
zabranit zneuzivani systému. Rada
z nas poukazala na skutecnost, ze se
ve vefejnosti vzbuzuje presvédceni,
ze chranéné dilny jsou ¢asto podvod-



nymi penézovody, coZ samoziejmé
neni pravda. Paradoxni je, ze kvdli
par podvodnikdm jsou trestani vSichni
podnikatelé na chranéném trhu prace.

Navrh zakona stanovi koeficienty na-
kladd na provoz chranénych dilen
a mimo jiné také omezuje zapodita-
vani do nakladd mzdy provoznich za-
méstnancUl a asistentd, ktefi pomahaji
pracovnikim s tézkym zdravotnim po-
stizenim. MPSV CR navrhlo, aby ko-
eficient zapocitavani byl 0,9nasobku
pramérné mzdy. Poslanecky navrh ko-
ali¢nich poslancli zvySuje koeficient na
1,0ndsobek. To je v8ak nedostatedné,
protoze tato ¢astka je véetné odvodu,
takZe pracovnici by méli pomérné niz-
ké mzdy. Rada diskutujicich odGvod-
novala, Ze se jedna o pracovniky, ktefi
jsou manazery a musi zajistit zakazky
a kvalitu prace. Opoziéni poslanci na-
vrhuji, aby koeficient byl zvySen na
1,5nasobku pradmérné mzdy, ale vy-
bor tento navrh nedoporudil. Ted je na
snémovné, jak se k navrhu postavi.
Pokusime se jeSté apelovat na poslan-
ce, protoze nizky koeficient mize vést
k tomu, Zze schopni manazefi a pracov-
nici odejdou a doplati na to chranéné
dilny.

VazZeni pratelé, pokud mate ve svém
okoli zaméstnavatele zaméstnavayji-
ci vice nez 50 % osob se zdravotnim
postizenim, bylo by velmi dobré, kdy-
byste je informovali o stavu projedna-
vani novely zakona o zaméstnanosti
a pozadali je, aby psali poslancum, Ze
Zadaji navySeni koeficientu na 1,5na-
sobku primérné mzdy. Mohou psat do
doby, nez probéhne tfeti ¢teni zakona,

které by se mélo uskutecnit asi za C&tr-
néact dni. Pfedem vam dékujeme za
vasi aktivitu.

Produkt pro ZTP a ZTP/P

Casto se na nas obracite se Zadosti,
zda mdZeme jednat s CEZ a.s. o spe-
cialnich cenovych programech pro dr-
Zitele prikazu ZTP a ZTP/P pfi dodav-
kach elektfiny a plynu.

Nékolikrat jsme jednali se spole€nos-
ti CEZ Prodej, ktera je distributorem
elektfiny a plynu za celou skupinu CEZ
a.s. V odkaze pod textem vam posila-
me tabulku s nabidkami dodavek elek-
trické energie a plynu, které jsou upra-
veny pro drzitele prukazu ZTP a ZTP/P.
Je tfeba si vSak uvédomit, Ze energie
obecné zdraZzuji také vaelijaké poplat-
ky, které stanovi stat prostfednictvim
Energetického regulaéniho  ufadu,
na ktery my opravdu nemame Zadny
vliv. Jesté zduraznujeme, Ze produkty,
které jsou uvedeny v dokumentu v od-
kaze pod textem, nejsou fixovany, coz
je mozna v sougasné dobé vyhodné,
protoZe ceny energii obecné klesaji.
Je tfeba vSak ceny dlkladné sledovat,
protoZze nelze vyloucit, Ze v budouc-
nosti nedojde k opaénému trendu.

Odkaz na aktualitu na webu
WWW.NIZp.CZ:

https://nrzp.cz/2024/11/07/informa-
ce-c-92-2024-produkt-pro-ztp-a-ztp-p/



Béhem mésich zafi — listopad 2024
Jjsme se zucastnili nékolika zajima-
vych, riizné zamérenych vzdélavacich
akci, které nas posouvaji v komuni-
kaci, vyjednavani, zdravotni gramot-
nosti a také v poznani, jak pracuji jiné
pacientské organizace nejen u nas.
Dékujeme, Ze se mizeme ucastnit
podobnych akci a neustéle tak na
sobé pracovat!

Dne 30. 9. 2024 jsme se zucastni-
li hybridniho webinafe (spoluprace
Ministerstva  zdravotnictvi CR
a Pacientského hubu) Uméla inteli-
gence (Al) ve zdravotnictvi: Nové
vyzvy a prilezitosti.

Tématem bylo vyuziti Al v Kklinické
praxi, bezpe€nost, pravni a etické
aspekty vyuziti Al ve zdravotnictvi,
informovanost pacientll a jak Al po-
maha posouvat hranice kvality péce
0 pacienty. Nasledovala panelova
diskuse, kterou vedla Jana Hlavaco-
va z ministerstva zdravotnictvi. Do-
tazy se tykaly napfiklad bezpec&nosti
a ujisténi, Ze to musi byt stale lékar,
ktery diagnostikuje, navrhuje IéCebné
postupy pfi vyuziti nastroju Al, které
proSly certifikaci zdravotnického pro-
stfedku. Lékarské obory, které v sou-
¢asné dobé nejvice vyuzivaji Al, jsou
radiologie a patologie. Byla zminéna
mésta, jejichz nemocnice nejvice vyu-
Zivaji nastroja Al, a témi jsou Ostrava,
Plzen, Hradec Kralové, Pfibram, Fry-
dek-Mistek ¢i Novy Ji€in.

Dne 9. 10. 2024 jsme se zucastnili
tfihodinového online APO (Akademie

pacientskych organizaci) seminare
Stabilizace emoci pfi ué¢inném jed-
nani — trénink komunikacnich po-
stupu, ktery vedla PhDr. Milada Za-
borcova, Ph.D.

PFi praci s lidmi se ¢lovék dostava do
slozitych situaci, které potfebuje fesit,
zvladat napéti a konfliktni pfistup, po-
pfipadé manipulativni natlak protistra-
ny. Seminaf nam ukazal, jak pracovat
s vlastni dusevni rovnovahou, jak ko-
munikovat s druhymi, jak docilit toho,
abychom si nebrali véci osobné a ne-
nechali si ublizovat, jak se branit proti
aroganci, manipulaci a nespolupracu-
jicimu chovani, pochopit a uvédomit
si, co lidé od komunikace chtéji — tedy
byt chapani, byt respektovani a dostat
to, pro co pfisli. Jaké mame Urovné
naslouchani — tedy jak vnimame ur-
Cité sdéleni, jak dullezité je aktivni
naslouchani, jak pracovat s Ustupky
a mnoho dal$iho. Pravidlo pro efek-
tivni a smysluplnou komunikaci je:
vyjednavame — za cil, NEvyjednava-
me — za ego, NEvyjednavame — proti
Clovéku.

Dne 15. 10. 2024 jsme se zucastnili
webinafe Pacientského hubu Zakla-
dy advokacie: jak na efektivni pra-
covni schizky. Webinar vedl Vének
Bonus, ktery pusobil Sest let jako
pravnik, lobbista ve vefejném zajmu
a konzultujici Advokacéniho féra Nada-
ce OSF.

Skoleni bylo zaméFfeno na efektivni
pfipravu a realizaci schizek se za-
stupci vefejné spravy a politickymi
predstaviteli nebo dalSimi vyznamny-



ZUCASTNILI JSME SE

mi stakeholdery. Nejprve je dulezité
ujasnit si, ¢eho chceme dosahnout,
popsat problém, navrhnout FeSeni,
pripravit si pfedem podklady. Rekli
jsme si, jak nadefinovat cile, jak fidit
pribéh lobbingové schuzky, uspo-
fadané do Ctyf pfesné definovanych
Casovych usekd, a jaké kroky podnik-
nout po jejim skonceni, jak by méla
efektivni komunikace vypadat, jak
prezentovat, naslouchat a vyjednavat.
Webinaf nam umoznil nahlédnout
do problematiky advokacie a poskytl
nam v zakladnich bodech navod, jak
si rozvrhnout a naplanovat dalezitou
schizku a zejména nepodcenit jeji
pfipravu.

Dne 17. 10. 2024 pacientska orga-
nizace Cerebrum (Asociace sdruzu-
jici osoby po ziskaném poskozeni
mozku) ve spolupraci s islandskou
pacientskou organizaci Heilaheill (na-
zev znamena ,pro dobro mozku® nebo
,cely mozek®), uspofadala konferen-
ci Island a zivot neurologickych
pacientu.

| Heilaheill-
Iceland

My jsme méli moznost se této jedi-
ne¢né akce online formou také zu-
Castnit, coz ale nijak nesnizilo pfinos
ziskanych poznatk. Dozvédéli jsme

se napfiklad, jak funguji pacientskeé
organizace na Islandu, o neuroreha-
bilitaci a logopedickych skupinach pro
afatiky. Zjistili jsme také, Ze nejvétSim
zdrojem financovani téchto organiza-
ci (kromé ¢lenskych pfispévkl a gran-
td) jsou vytézky z loterii a sazkovych
kancelafi, nebot pfiblizné 44 % ze
sazkového profitu jde na Islandu do
neziskového sektoru.

Dale jsme se dozvédéli o existenci
specialni aplikace pro pfipad moz-
kové pfihody — SLAG APP, kterou si
kazdy mize stahnout. Aplikace fungu-
je tak, ze po stisknuti tlacitka zaméfi
GPS polohu postizeného a zachranna
sluzba ihned vyrazi na pomoc.

Dne 18. 10. 2024 se nam za pfispéni
koordinatorky pacientské organizace
Frieda naskytla mimoradna pfilezitost
prezentovat Asociaci muskularnich
dystrofikG prostfednictvim spole¢né-
ho informacniho stanku na Xl. kon-
ferenci Neuropsychiatrického féra
(NPF), ktera se konala ve Francouz-
ském institutu v Praze. Byl na ni vé-
novan blok také nervosvalovym one-
mocnénim, ktery vedla MUDr. Jana
Haberlova, Ph.D.. Moznost ucastnit
se této konference nam umoznila




navazat kontakty s odborniky, ziskat
cenné informace z lékafské oblasti
a zejména podpofit povédomi o ner-
vosvalovych onemocnénich a zivoté
osob tézce télesné postizenych. Dé-
kujeme za tuto pfilezitost!

NPF je odborna neziskova organi-
zace, zalozena v roce 2011, jejimz
poslanim je rozvijet mezioborovou
diskusi v ramci neurovédnich oborl —
neurologie, psychiatrie, psychologie,
neurochirurgie a dalSich.

Dne 21. 10. 2024 jsme se zucastni-
li webinare NAPO, kde byl poprvé
predstaven dokument Pacientska
vize zdravotnictvi 2035. Tento de-
setistrankovy text reflektuje predstavy
nas pacientd, jak by mélo zdravotnic-
tvi v horizontu jedné dekady vypadat.
Jeho pIné znéni si mlzete precist
a pfipominkovat na webovych stran-
kach NAPO www.silapacientu.cz.
Dne 6. 11. 2024 jsme méli pfilezitost
zucastnit se 3. rocniku konference
NAPO nazvané Foérum pacientl
2024: Budoucnost ceského zdra-
votnictvi pohledem pacientt, pora-
dané Narodni asociaci pacientskych
organizaci (NAPO).

Celodenni akce se konala v moder-
nich prostorach Ceského institutu
informatiky, robotiky a kybernetiky
(CHIRC) na CVUT v Praze 6. Hlavnim
bodem programu bylo predstaveni
dokumentu Pacientska vize zdra-
votnictvi 2035, ktery reflektuje nase
predstavy o podobé Ceského zdra-
votnictvi v horizontu deseti let. Tento
dokument si muzete precist na webo-
vych strankach silapacientu.cz a po-
délit se o své podnéty a pfipominky.

Vase zpétna vazba je klicova pro for-
mulovani poZadavkl a predstav, jak
by mélo nase zdravotnictvi z pohledu
pacientl vypadat.

Program konference byl rozdélen do
tfi blokd, z nichz kazdy zahrnoval
panelovou diskuzi s odborniky z rdz-
nych instituci a pracovist, jako jsou
CzechHTA, Ministerstvo zdravotnictvi
CR, zdravotni pojistovny (VZP, OZP),
Metodické centrum NIKEZ, UZIS,
Spoleénost medicinského prava CLS
JEP, Kancelar zdravotniho pojisténi,
Iniciativa Zdravotnictvi a dal$i. Kom-
pletni program a jména fecnikd na-
leznete na silapacientu.cz. Diskuze
byly tematicky zaméfeny: prvni blok
se vénoval cesté pacienta zdravotnim
systémem, druhy pfistupu pacient(
k datdim hodnoticim kvalitu zdravot-
nich sluzeb a tfeti Uloze zdravotnich
pojistoven a zapojeni pacientd do je-
jich Fizeni.



Na zavér konference byla pfedana
ocenéni Zlaty Argan pro pacientské
organizace. Hodnotici komise, slo-
zena z Davida Kolare (AIFP) a Ley
Surovcové (CT), vybirala z 21 zasla-
nych projektl a ocenila celkem Sest
pacientskych organizaci ve dvou ka-
tegoriich.

ZavéreCny networking, volna diskuze
a pratelska vyména zkusenosti, podnétd
a napadu celou akci krasné zakondily.

Dne 13. 11. 2024 jsme se zuclast-
nili 4. dilu webinafe EZKarta a jeji
potencial. Cyklus webinafll s te-
matikou digitalizace a elektronizace
zdravotnictvi porada Ceska asociace
dodavatell zdravotnickych prostred-
k@i (czechmed). Prednasku vedl Petr
Foltyn, feditel Narodniho centra
elektronického zdravotnictvi (NCEZ).
EZKarta je mobilni aplikace Minister-
stva zdravotnictvi CR, ktera poskytuje
uzivatelsky pfivétivy pfistup ke zdra-
votnim Udajim (napfiklad o probéhlém
ocCkovani hrazeném pojistovnou, bude
upozoriovat na preventivni prohlidky
a dalsi). Stava se kliCovym nastrojem
pro elektronizaci zdravotnictvi a otevi-
ra dvefe novym sluzbam, které zjed-
nodusi a zefektivni kazdodenni péci
0 zdravi. Byly zminény funkcionality,
které budou postupné implemento-
vany béhem roku 2026. Diskutovalo
se o0 sbéru dat a jejich zabezpeceni,
jaky vyvoj mobilnich aplikaci se oCeka-
va, jak prakticky bude fungovat vyzva
k preventivni prohlidce a mnoho dal-
Sich zajimavych informaci. Webinare
se zuCastnilo nékolik desitek ucastnik
(Iékafi, zastupci PO...) coz vypovida
o tom, jak Zhavé téma se diskutovalo.

Dne 13. 11. 2024 jsme se zucastnili
webinare poradaného Ceskou asoci-
aci pro vzacna onemocnéni (CAVO)
nazvaného ,,Aktuality a uzite¢né in-
formace z riiznych oblasti EU“. Ten-
to webinaf nam poskytl cenné a prak-
tické informace ohledné cestovani po
Evropské unii, zaméfené na prava
cestujicich se zdravotnim postizenim
ve vSech druzich dopravy.

Byly predstaveny r(izné druhy asis-
tence, které zavisi na typu postizeni.
Kazdy typ asistence je presné defi-
novan a oznacen pfislusnym kédem,
coz pomaha prepravciim zajistit od-
povidajici pomoc pro pasazéry. Dale
jsme se seznamili s pojmem ableis-
mus a s informacemi o tom, kam se
obratit, pokud jesté nemate eurokli¢
(www.euroklic.cz).

Dne 14. 11. 2024 jsme se zucastnili
celodenni konference ,Zdrava po-
pulace, aneb co by nemélo chybét
ve volebnich programech®. Akce se
konala v Poslanecké snémovné Par-
lamentu CR pod zastitou poslance
Viktora Vojtka ve spolupraci s Pavlem
Veprekem (z. s. OBCAN), ktery byl
zaroven moderatorem akce.
Konference byla rozdélena do ftfi te-
matickych blok(. Prvni blok mapoval
stav Ceského zdravotnictvi a vyzvy
pro udrZeni zdravi a pracovni schop-
nosti obyvatelstva, druhy pFedloZil
navrhy zmén, aby nase zdravotnictvi
bylo udrzitelné i v dobé demografické
krize, a tfeti blok sméfoval k politické
diskuzi o dosazeni shody na dlouho-
dobych cilech.

V zavéru bloku probéhla panelova
diskuze parlamentnich politickych



stran o situaci ve zdravotnictvi, které
se zUcastnila i fada poslancu. Konfe-
rence poskytla detailni analyzu sou-

WMS

Od 8. do 12. Fijna 2024 probéhl kon-
gres World Muscle Society 2024, je-
mésto Praha, konkrétné Kongresové
centrum na VySehradé. Z tohoto mis-
ta byl prfekrasny vyhled a navstévnici
z fad lékaru, farmaceutickych firem,
védcl a dalSich zdravotnikd z celého
svéta se tak mohli mezi jednotlivymi
prfednaskami a debatami pokochat
Prahou. Pfi slavnostnim zahajeni pro-
mluvili MUDr. Radim Mazanec, Ph.D.,

Casného stavu zdravotnictvi a navrhy
feSeni, k nimz se vyjadrili Iékafi, za-
méstnavatelé, politici a pacienti. Navr-
hy feSeni, které vychazeji z prace ini-
ciativy Zdravotnictvi 2030+, predstavil
Ladislav Svec.

Prispévky ucastnikGi konference ote-
viené pojmenovaly soucasnou situaci
ve zdravotnictvi a pfinesly cenné na-
vrhy na zlepSeni. Bylo pro nas velkym
pfinosem byt soucasti tak upfimné
a konstruktivni diskuze.

Magr. Bc. Jitka Kratinova

MUDr. Stanislav Voharka, CSc.,
MBA, a doc. MUDr. Jana Haberlova,
Ph.D., a poté posluchace ¢ekalo pfe-
kvapeni v podobé koncertu Prazské-
ho filmového orchestru. V nasleduji-
cich dnech pak probihaly pfednasky
a my jsme méli po dobu trvani kongre-
su moznost prezentovat nasi organi-
zaci Asociaci muskularnich dystrofik(
v CR, protoZze spolu s pacientskymi
organizacemi SMAci - Pacientska
organizace SMA, Parent Project CZ
a Spolec¢nost C-M-T se nas kongres
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rozhodl podpofit. Navazali jsme nové
kontakty, pratelstvi a potkali spoustu
milych tvafi, které uz dobfe zname.
Také jsme se zde dozvédéli nékteré
novinky a méli dllezitd jednani, je-
jichz vysledek se brzy dozvite. Dé-
kujeme za moznost zucastnit se této
krasné akce!

XXVI. REPUBLIKOVE SHROMAZDENi NRZP

Dne 24. fijna 2024 jsem se za naS8i
organizaci zuc€astnil XXVI. Republiko-
vého shromazdéni Narodni rady osob
se zdravotnim postizenim Ceské re-
publiky (NRZP).

Zabyvalo se standardnimi zaleZitost-
mi, které kazdé obdobné shromazdé-
ni musi projednat. Nové jsem byl zvo-
len &lenem revizni kontrolni komise
NRZP.

Zasadni diskuse se vedla kolem po-
staveni osob se zdravotnim postize-
nim v Ceské republice a souasné
situace v oblasti jejich podpory, kterou
delegati vnimaji velmi negativné.
Rovnéz nesouhlasi s poklesem finan¢-

WORKSHOP EAMDA V LUBLANI

Ve dnech 25. a 26. fijna 2024 pro-
béhl ve slovinské Lublani workshop
EAMDA . Setkali se zde zastupci
pacientskych organizaci, véetné nasi
Asociace muskularnich  dystrofik(
v CR, farmaceutickych firem a dal$ich
zainteresovanych stran, aby spole¢-
né prednaseli a diskutovali o dulezi-
tych tématech pro zlepSeni zivota lidi
s neuromuskularnimi onemocnénimi.
Jednim z kliovych témat byl novoroze-

ni podpory tradi¢nich, celostatné pu-
sobicich spolkll osob se zdravotnim
postizenim, zplUsobenym sniZzenim
dotaénich limitt Uradu viady. Jedna se
0 zasadni ochromeni &innosti spolkd,
které dusledné a dlouhodobé haji pra-
va a zajmy osob se zdravotnim posti-
Zenim a zaroven Casto poskytuji odpo-
vidajici servis pro vefejnou spravu.

Delegati Republikového shromazdéni
na zaveér schvalili Prohlaseni delegatt
k aktualni situaci postaveni osob se
zdravotnim postizenim, které je k dis-
pozici na webovych strankach NRZP.

René Molitoris




necky screening na SMA. Béhem jedné
z pfednasek zaznéla zasadni myslenka:
.Nejlepsi 1écba je ta, kterou Ize podat co
nejdfive.“ Bohuzel jsme se dozveédéli
i znepokojivé skutecnosti — v nékterych
zemich rodi¢e odmitaji IéCbu svého dité-
te, protoze vypada zdrave, a oni neveéfi,
Ze by mohlo byt nemocné. DalSim pro-
blémem je, Ze ani v nékterych vyspélych
statech novorozenecky screening na
SMA stale neprobiha nebo je dostupny
pouze v omezené mire. Vé&fime vsak,
Ze se situace bude postupné zlepSovat,
aby se SMA stala v budoucnosti pouze
historii.

Velkou radost ndm udélala ucast
RNDr. Michaely Hrdlickové, MBA,
ktera na workshopu predstavila pro-
jekt APO (Akademie pacientskych
organizaci), jenz zalozila. Pokud sle-
dujete nas Facebook nebo Ctete nas

Zpravodaj, vite, ze kurzy APO cZasto
a radi navStévujeme a diky nim si
rozSifujeme své znalosti. O projek-
tu APO proto pohovofila i nase pani
predsedkyné Mgr. Dona Jandova,
ktera se také zminila o vzdélavacim
programu EUPATI, jenz se nové stal
soucasti kurz APO. Tento program
jsme rovnéz absolvovali, pficemz
pani Mgr. Bc. Jitka Kratinova ziskala
osvédceni o jeho uspéSném dokon-
¢eni. Pfednaska méla velky uspéch
a mezi ucastniky byl o podobny pro-
jekt jako je APO velky zajem.

DalSimi tématy workshopu byly napfi-
klad fungovani klinickych studii, zlep-
Seni péce o pacienty, srovnani péce
o dospélé s SMAv celé Evropé &i infor-
mace o Evropskeé referenéni siti ERN.
Na zavér se jednotlivé organizace po-
délily o vypravéni o svych aktivitach
a Cinnosti, aby si tak mohly vzajemné
vymeénit zkuSenosti a inspirovat se.
Pani pfedsedkyné EAMDA, Arabela
Acalinei, pfedstavila sou€asné i pla-
nované projekty této organizace.

Jsme velmi radi, Zze jsme se mohli
workshopu zucastnit, ziskat cenné
informace a aktivné se zapojit, navic
v tak krasném mésté, jakym je Lublar.

Veronika Nesmérakova



SETKANi CLENU AMD 2024

Ve stfedu 25. zafi 2024 se v némi osvédéeném kongresovém hotelu Clarion
v Prage uskutecnil jiz Sesty ro¢nik Setkani ¢lenti Asociace muskularnich dystrofi-
ki v CR, na némz jsme méli to potéSeni privitat mnohé z vas i dali vzécné hosty

a prednasejici.

Program opét s pfehledem a Sarmem
moderovala pani Mgr. Bc. Jitka Kra-
tinova a uvodni slovo pronesla pani
Mgr. Dona Jandova, pfedsedkyné
nasi organizace.

Blok odbornych prednasek (jejich vi-
deozaznamy si mlzete pustit na na-
Sem YouTube kanalu: https://www.
youtube.com/@amd8359)  zahdjila
pani MUDr. Karolina Podolska pfi-
spévkem vénovanym naSemu systé-
mu péce o pacienty s nervosvalovy-
mi onemocnénimi, jeho nedostatkim
a uskalim komplikujicim situaci z po-
hledu pacientd i zdravotnik( a roli
Ceskych i zahrani¢nich projekta za-
mérenych na ziskavani dat a inova-
ce v této oblasti. V&fme, ze diky nim
bude postupné dochazet ke zkvalitné-
ni celého systému péce. A jak zdlraz-
nila pani doktorka i pani pfedsedkyné:
vyznamnou roli hraje v této iniciativé
proaktivni pfistup pacientskych orga-
nizaci i samotnych pacientd.

Mnoho z nés, lidi s nervosvalovymi
onemocnénimi, se potykd s obezi-
tou, nebo naopak vyhublosti. Jak
bezpecné upravit svUj jidelnicek na
cesté nejen za optimalni vahou, ale
i zdravim nam ukazala vyZivova po-
radkyné pani Mgr. Eva Chaloupko-
va, Ph.D., ktera se profesné zabyva
pravé stravovanim osob se snizenou
schopnosti pohybu. Jeji rady jsou o to
znalosti mUze vychazet i z vlastnich
zkuSenosti.

Pani MUDr. Hana DraSnarova
z Fakultni nemocnice v Motole svou
prednasku zameéfila na dystrofinopatie
u Zen. Jedna se o vefejnosti méné zna-
mé a mozna i trochu opomijené, presto
dulezité téma, nebot u 20 % Zen s timto
genetickym nastavenim, Casto matek
chlapcl s Beckerovou nebo Duchenno-
vou svalovou dystrofii, se onemocnéni
manifestuje klinickymi projevy, z nichz
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nékteré mohou byt vazné, zejména
pokud se neodhali véas. Pani doktorka
upozornila na dulezitost prevence rizik
pomoci v€asného vySetfeni tykajici-
ho se pfedevsSim pribuznych pacientd
se svalovou dystrofii a dalSich zZen
s projevy dystrofinopatie i sledovani
dosud asymptomatickych pfenasSecek
a popsala nam systém péce o tyto
pacientky.

Jeji kolegyné, pani MUDr. Livie Men-
sova se state€né chopila Sirokého té-
matu svalovych dystrofii a pfehledné
nam predstavila novinky v jejich [&éCbé.
Respiracni fyzioterapeutka, pani Bc.
Michaela Jankovska, nam popsala
moznosti a metody dechové rehabili-
tace. Svou pfednasku doplnila o do-
poruceni a praktickou ukazku mnoha
pomucek pro trénink a posilovani dy-
chacich svall, z nichz nékteré nasi
organizaci dokonce vénovala — mu-
Zete si je vyzkouset v kancelafi AMD.

AZ z daleké prestizni Bostonské dét-
ské nemocnice za nami pfiletél pan
doktor Robert J. Graham, MD. Pfiblizil
nam, jak vypada tamni systém kom-
plexni péCe o pacienty s nervosvalo-
vymi onemocnénimi. Obdivovali jsme
propojeni riznych medicinskych ob-
lasti se socialni strdnkou a dalSimi

aspekty zivota jednotlivych pacienti
i jejich rodin a zaroven zazemi, které
jejich lékafi pro poskytovani takovéto
péce maji, a doufame, Ze se postup-
né bude nas systém péce posouvat
timto smérem. Ve druhé casti své-
ho vystoupeni pan doktor prednasel
0 pokrocich ve vyzkumu a lécbé spi-
nalni svalové atrofie a jejich uskalich
i pfislibech.

Dalsi pfednasku pronesl pan Petr On-
draCka z neurorehabilitatniho centra
POKROK v Ostravé, ktery se jako je-
den z mala odbornikd u nas intenzivné
vénuje fyzioterapii osob s nervosvalo-
vymi onemocnénimi, a to v€etné déti
i dospélych se spindlni svalovou
atrofii. Ve svém pfispévku se zaby-
val specifiky rehabilitaéni péce o tyto
pacienty v SirSich souvislostech,
tj. napfiklad z hlediska ontogeneze
nebo mezioborové spoluprace. Po-
kud byste méli zajem o podrobng;jsi
informace, mulzete pana Ondracku
kontaktovat bud pfes jeho pracoviste,
nebo pfes nasi organizaci.

Poslednim, ale neméné milym a va-
zenym vystoupivSim byl nas dlouho-
lety pfitel a podporovatel Josef Kada
Kadefabek. Posluchace informoval
0 prubéhu letosni charitativni akce
MDA RIDE, ktera se konala na Hrad-
Canském nameésti, a pozval na jeji
dalsi, jiz 17. ro¢nik, ktery se bude ko-
nat 7. ¢ervna 2025 na stejném misté.
VSichni jste srde¢né zvani! Bohuzel
uz nezbyl €as, aby nam precetl uryvek
z rukopisu své chystané knizky Deva-
desatky, coz nas moc mrzi a omlou-
vame se mu za to, ale véfime, Ze si to
vynahradime jindy.
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PFi pracovni vecefi jsme si stihlivymé-  je€ny a UcCelné straveny den a téSime
nit posledni informace a zkuSenosti. se na pfFisti rocnik. Doufame, Ze se
Pak uz nadesel ¢as se rozloucgit. k nam pfipojite!

Moc dékujeme vSem sponzorim,

. iy .,J, . v? . Redakce
pfednasejicim i posluchacuim za ba-
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DR. ROBERT J. GRAHAM, M.D

Dr. Robert J. Graham, M.D.,
se specializuje na péci o déti
zavislé na zdravotnickych tech-
nologiich, a to jak v akutni, tak
chronické fazi. Prostrednictvim
inovaci v klinické praxi, vyzku-
mu a vzdélavani usiluje o roz-
Sifeni sluzeb intenzivni péce
(JIP) tak, aby byly co nejprinos-
néjsi pro déti a mladé dospélé
se specialnimi zdravotnimi po-
tfrebami a zaroveri lépe vyhovo-
valy potfebam jejich rodin.

V roce 2007 zaloZil v boston- »

ské détské nemocnici novy

klinicky program zaméreny na N\

roz$ifeni intenzivni péce, an- ’
it ¥ 3

estezii, perioperacni péci a do-

maci ventilaci. Tento program

zahrnuje navstévy rodin v do-

macim prostfedi, koordinaci péce a konzultace pro déti s chronickym
respiracnim selhanim.

Vyzkum doktora Grahama se soustredi na zlepSovani zdravotnickych
sluzeb prostrednictvim analyzy modelid péce, sledovani vysledki hlase-
nych pacienty a jejich rodic¢i a efektivniho vyuzivani ziskanych poznatku.
Zaroveri se vénuje klinickym studiim zaméfenym na pacienty s neuro-
muskularnimi onemocnénimi, jako je spinalni muskularni atrofie (SMA),
kongenitalni svalova dystrofie nebo X-vazana myotubularni myopatie,
a také na dal$i pacienty s chronickym respiracnim selhanim ¢i zavislé
na zdravotnickych technologiich.

Pana doktora jsme poznali na loriské konferenci EAMDA v rumunské Bukures-
ti. Jeho pfednaska nas velmi zaujala a méla velky ohlas. Rozhodli jsme se ho
proto pozvat do Prahy na nase Setkani ¢len(, a kdyz nam pfisel e-mail s pfisli-
benim Gcasti, méli jsme obrovskou radost. Pacientkou pana doktora je i Sofinka
z Ceské republiky, ktera podstupuije studii pravé v bostonské détské nemocnici.




ROZHOVOR

Dr. Robert J. Graham, M.D., stravil
v Ceské republice tfi celé dny a pfi této
prilezitosti se podival rovnéz do Brna.
Jelikoz v Praze nikdy nebyl, chtéli jsme
mu ukézat co nejvice kras naseho hlav-
niho mésta. Timto bych chtéla podéko-
vat Mariané Stolle Morari za jeji skvélé
tlumocnické i privodcovskeé sluzby.

T

letoSnim, potrapily. Pak uz nas cekal
Karliv most, kde jsme méli jiz nad-
herné pocasi a mohli se pokochat po-
hledem na spoustu dalSich pamatek.
Neopomnéli jsme dovést pana dokto-
ra ke kovovému kfiZi umisténému na
zabradli mostu u sochy Jana Nepo-
muckého, kde si mohl nechat splnit
pfani. Mimochodem vite, jak si tu mate
spravné prat? Kazdy prst levé ruky se
musi dotknout hvézdy na bronzovém
kfiZi, ktery je vsazen do kamenného

Pfivitali jsme se u Obecniho domu, od-
kud jsme jeli na PraZsky hrad. Vzhle-
dem k destivému pocasi jsme hledali
utoCisté ve vnitfnich prostorach. Ty
nam nabidla napf. katedrala sv. Vita,
kterou jsme si prohlédli opravdu du-
kladné a dlouho obdivovali jeji krasu.
Poté jsme se schovali do baziliky sv.
Jifi. Cestou do Zlaté ulicky se objevily
prvni slunecni paprsky, proto jsme po
jeji navstévé pokraCovali na vyhlidku
na HradCanském namésti a ukazali
doktorovi Grahamovi dalSi pamatky,
na které nebyl v jednom dni ¢as. Ne-
rudovou ulici jsme se vydali na Malo-
stranské ndmésti a Kampu, kde jsme
mu povypravéli i o povodnich, které CR
v minulych letech, a bohuzel i v roce
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zabradli. Prava ruka se dotkne lezi-
ciho Nepomuka na reliéfu na mfizce.
Prava noha se musi dotknout malého
mosazného geodetického bodu, ktery
je umistén v dlazbé. Své pfani musite
uchovat v tajnosti a pak se vam spini.
Nasledovala Karlova uli¢ka, kudy jsme
se dostali na Staroméstské namésti
a povedlo se nam vidét i prehlidku apo-
StolU na orloji. Prohlidku jsme zakongili
u Spanélské synagogy. Na zavér dne
jsme povecefeli s pani predsedkyni
Mgr. Donou Jandovou a MUDr. Radi-
mem Mazancem, Ph.D. Vybrali jsme
typickou Ceskou restauraci, protoze si
pan doktor oblibil ¢esky gulas a pivo
jiz v Brné. Den se moc poved! a rano
nas uz ¢ekalo Setkani ¢len(, kde jsme

Zde vam pFinasime jeho piepis:

Pro¢€ jste prijal pozvani na Setkani
¢lena?

.Nejprve bych chtél fict, ze jsem byl
moc potéSen a moznost zucastnit se
jsem velmi uvital. O Setkani ¢lend
jsem se dozvédél od Veroniky, se kte-
rou jsme se setkali jiz loni v Bukures-
ti na setkani EAMDA. Velmi ocenu;ji
pokradujici snahu o zlepSeni klinické
péce a vyzkumu. Z mého pohledu je
zasadni, aby Iékafi, vyzkumnici a ko-
munita spolupracovali.”

s panem doktorem natocili rozhovor.
Mizete ho najit na nasem YouTube
kanale i na socialnich sitich.

Mohl byste prosim shrnout hlavni
mysSlenky své dnesni prezentace?

»Hlavnim tématem bylo zaméfeni na
komplexni péci, ktera ve skuteCnosti
zahrnuje vice pohledd. Existuje kom-
plexni lékafska péce, ale také kom-
plexni péce o jednotlivce a jeho rodinu.
Ta prvni €ast je v nékterych ohledech
trochu jednodussi, protoze se vSichni
obecné shoduji na tom, Ze je potfeba
spoluprace mezi vSemi specialisty — to
mohou byt neurologové, odbornici na
respiracni péci, jako jsem ja, pracovni-
ci klinik i nemocni¢niho oddéleni, nu-
triéni specialisté, gastroenterologové,
fyzioterapeuté a dalSi. Typ zapojenych
specialistt zavisi na konkrétnim druhu
nervosvalového onemocnéni. Napfi-
klad pokud ma pacient srde¢ni problé-
my, je nezbytné zapojit kardiologa. My-
slim, Ze tato spoluprace je intuitivné;si
a dava smysl.
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Vyzvou je vSak zaijistit, aby vSichni
specialisté spolupracovali a koordi-
novali své Cinnosti. Narazime zde na
systémové problémy, protoze nékdy
je obtizné vSechny odborniky sjednotit
ke spolupraci v jednom Case, a jesté
slozitéjSi je zajistit efektivni komunikaci
mezi nimi. To je podle mé jedna z hlav-
nich vyzev.

Hovorili jsme také o financnich problé-
mech. Je to komplexni péce, ktera vy-
Zaduje Cas a je finan¢né narocna, ale
souCasny systém zdravotni péce Casto
neumozriuje jeji efektivni poskytovani.
Uhrady nemocnicim od zdravotnich
pojistoven nejsou vzdy pfizpusobeny
potfebam komplexni péce. Snadnéj-
Si je poskytovat rychla a jednoducha
feSeni, ktera ale neodpovidaji povaze
nervosvalovych onemocnéni.

Dal8i komplikaci je, Ze u vzacnych ner-
vosvalovych onemocnéni stale existuji
neznamé oblasti. Je dulezité navsté-
vovat centra, kterd maji zajem tyto
neznamé oblasti zkoumat, zapojuji se
do vyzkumu a dalSich aspektu péce.
Takova centra umoZiuji nejen posky-
tovani kvalitni péce, ale také sdileni
poznatkd, které mohou pomoci véem.
Je potfeba mit odborniky, ktefi jsou

nejen ochotni, ale také otevieni novym
myslenkam.

Druha ¢ast péce, jak jsem zminil, je
komplexni péce, kdy coby jednotlivec
s neuromuskularnim onemocnénim
feSite zalezitosti tykajici se nejen zdra-
votnich potfeb, ale také to, jak one-
mocnéni ovlivni vas kazdodenni zivot,
coz je Casto velmi obtizné, protoze to
vyzaduje velké Usili jak od pacientd,
tak od poskytovatelli péce. Je v§ak di-
lezité védét, ze délame spravnou véc.
Bez toho bohuzel neni zdravotni péce
dostate¢na a klesa kvalita vaseho zi-
vota souvisejici se zdravim.

TakZze komplexni péle je narocna
a zavisi na vice faktorech.”

Byl jste nejen prednasejicim, ale
také ucastnikem Setkani, jak byste
ho zhodnotil?

,Byl jsem nadSeny. Je skvélé, ze se
jedna uz o Sestou takovou konferenci.
TuSim, ze kazdym rokem pfinasi nova
témata s tim, jak se objevuji nové dru-
hy lé¢by. Myslim si, Zze sdruzovat lidi
ma velky smysl. Jak jsem Fikal, nema-
zeme dosahnout pokroku v této oblasti
bez zapojeni lidi s neuromuskularnimi
onemocnénimi, jejich rodin, zdravot-
nickych pracovniku, farmaceutickych
spole¢nosti a nakonec také bez spolu-
praci s nemocnicemi, platci a pojistov-
nami. To je jeden z dlivodd, pro¢ jsem
pfijal pozvani. Myslim, Ze bez této spo-
luprace pokrok nenastane.

Bé&hem mé navstévy v Ceské republi-
ce jsem mél moznost navstivit i Brno
a nékteré tamni nemocnice. Moji ko-
legové, se kterymi jsem se tam se-
tkal, maji velky zajem o spolupraci



a posouvani véci vprfed. Domnivam
se, Ze vyzvy existuji vdude, ale bohu-
Zel iniciativa musi vychézet od organi-
zaci prosazujicich zajmy, jako je napfi-
klad AMD.

Abych se predstavil, jsem Robert Gra-
ham, pediatricky Iékaf specializovany
na intenzivni pédi. Absolvoval jsem
pediatricky vycvik a dale jsem prosel
stazi na jednotce intenzivni péce. Mym
zvlastnim zajmem jsou lidé s chronic-
kymi onemocnénimi, protoze existuje
prekryv mezi chronickymi a akutnimi
problémy a také zranitelnost pacientu
v téchto situacich. Uvédomuiji si, ze
feSenim nékterych chronickych potreb
muzeme predejit akutnim problém(m.
V ramci této své prace jsem vyvinul
komplexni program péce a program
domaci ventilace, vC€etné domacich
navstév a ucasti na multidisciplinar-
nich klinikach. Snazime se poskytovat
komplexni a koordinovanou péci. Diky
témto aktivitam jsem se dostal k praci
v oblasti neuromuskularnich onemoc-
néni. Pocet pacientd, ktefi maji néjaky
druh neuromuskularniho onemocnéni,
a jejich rodin byl 40 %, ale nyni se bli-
zi k 60 %, coz mé privedlo také k za-
pojeni do vyzkumu a klinickych studii
zaméfenych na lécbu SMA, myotu-
bularni myopatie a dalSich svalovych
dystrofii.”

Jak se Vam Praha libila?

,Cela ma navstéva Ceské republiky
byla skvéla, i kdyZz musim fict, Ze pfili§
kratka. Jak jsem fikal, mél jsem jeden
den na navstévu Brna, kde jsem zavi-

tal na lékafskou fakultu a odprezen-
toval pfednasku v détské nemocnici.

Bylo to UZasné — zafizeni byla skvéla
a poskytovatelé péce byli velmi zapa-
leni a projevovali velky zajem. Také
jsem absolvoval nadhernou prohlidku
Prahy, coz je pfekrasné mésto s boha-
tou historii. Opravdu jsem si uzil cely
pobyt, od jidla pfes lidi aZz po vSechno
ostatni. Opravdu to byl skvély zazitek.”
Co byste popral nasim ¢leniim?

,10 je opravdu zajimavé, protoze

v€era vecer jsme s pani pfedsedkyni
Donou Jandovou mluvili o tom, jak di-
leZitou roli AMD hraje. Domnivam se,
Ze hraje kli¢ovou roli v podpofe komu-
nity, zlepSovani kvality péce a sjedno-
covani spole¢ného usili. Mluvili jsme
0 nasich spole¢nych zkuSenostech,
protoZe spolupracuji s nékolika orga-
nizacemi v USA, které se zaméruji
na SMA a dal§i neuromuskularni one-
mocneéni. Problém je, Zze péCe je Casto
velmi roztfisténa. A vypada to, Ze mate
podobnou zkuSenost i zde, Ze existuji
rizné advokacni skupiny, ale nespolu-
pracuji spolu.
Vé&fim, Ze bychom dosahli vétsi efekti-
vity, kdybychom dokazali uznat speci-
fické potfeby jednotlivych onemocnéni,
ale soucasné spajili lidi a organizace
ke spole€nému usili v advokacii, spolu-
praci s farmaceutickymi spole¢nostmi
a pomoci jednotlivedm Iépe se oriento-
vat v 8ir8ich systémech. AMD je v tom-
to ohledu vyjimeéna, protoZe pokryva
Sirokou $kalu onemocnéni. Propojeni
dalSich skupin a jejich vzajemna spolu-
prace by vSak mohly pfinést jesté vétsi
efektivitu.”

Prelozila: Veronika Nesmérakova



JSTE PRIPRAVENI NA GENOVOU TERAPII? TADY JE TO,

CO POTREBUJETE VEDET

KdyzZ byla Douglasovi, nyni Sestiletému synovi Marie Bedirlianové, v kojenec-
kém véku diagnostikovana Duchennova svalova dystrofie (DMD), myslela si,
Ze vi, co mlze oCekavat. Douglastv starsi, ¢trnactilety bratr Brayden ma také
DMD. Jako maly nemohl Brayden vyskoCit a mél problémy s béhanim. Poz-
deji se zacal pfi chuzi rychle unavovat a v 11 letech se stal piné odkazanym

na invalidni vozik.

V roce 2023 vSak americky Utad pro
kontrolu potravin a léCiv (FDA) schva-
lil pro malé chlapce s DMD genovou
terapii, kterda maze oddalit nebo za-
stavit progresi onemocnéni. Marie,
Zijici ve mésté Bellflower v Kalifornii,
se chopila pfilezitosti pro svého mlad-
Siho syna. 24. fijna 2023 se stal Dou-
glas druhym clovékem, kterému byl
podan noveé schvaleny delandistrogen
moxeparvovec-rokl (Elevidys) v Dét-
ské nemocnici v Los Angeles.

,2Doufala jsem, Zze bude chodit, ska-
kat, b&hat a hrat si jako vSechny

ostatni déti jeho véku,* fika Marie.
»A diky této genové terapii se to pro-
zatim dafi.”

Genova terapie v zasadé predstavuje
nové vznikajici slibnou oblast 1&by
nervosvalovych onemocnéni. Dostup-
nost genovych terapii v8ak zavisi na
mnoha faktorech véetné véku pacient,
vzdalenosti od pracovisté, které ji po-
dava, nebo schvéleni pojistovnou.
Jestlize vstupujeme do této nové éry
genovych terapii, tohle by lidé s ner-
vosvalovymi onemocnénimi a jejich
rodiny méli védét.
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Synové Marie Bedirlianové Douglas
(vpredu vlevo) a Brayden (vpfedu vpravo)
maji Duchennovu svalovou dystrofii

Pro¢ genova terapie?

VétSina nervosvalovych onemocnéni
je zpUsobena genovymi mutacemi.
Cilem genové terapie je lécit pri€inu
genetického onemocnéni nahrazenim
zmutovaného genu funkénim genem,
opravou vadného genu nebo zménou
zpusobu Fizeni genu.

Vysledky genové terapie se doposud
rdznily, ovSem pokud funguje, ucinky
mohou byt ohromujici. U nékterych
déti, kterym byla v ramci novoroze-
neckého screeningu diagnostikova-
na spinalni svalova atrofie (SMA)
a kterym byla jako kojenciim podana
genova terapie v podobé preparatu
onasemnogen abeparvovec (Zolgen-
sma), se pfiznaky onemocnéni neob-
jevily ani po letech. A panuje nadéje,
Ze se nikdy neprojevi.

Lék Zolgensma byl schvélen v roce
2019 (pozn. prekl.: FDA; u nas do-
Slo ke schvaleni roku 2020) pro déti
s SMA do 2 let véku. Ke schvaleni pfi-
pravku Elevidys pro chlapce s DMD
ve véku od 4 do 5 let doSlo v roce
2023 (pozn. pfekl.: opét ve Spojenych
statech americkych, u nas zatim ne)
a v €ervnu 2024 bylo rozSifeno zruSe-
nim horni vékové hranice. V soucas-
nosti jde o jediné dvé genové terapie
schvalené pro nervosvalova onemoc-
néni. Nicméné mnoho se jich testuje
k lé¢bé dalSich onemocnéni, napfi-
klad amyotrofické lateralni sklerozy
(ALS), Charcotovy-Marieovy-Too-
thovy choroby (CMT), Friedreichovy
ataxie (FA ¢i FRDA), svalovych dys-
trofii pletencového typu (LGMD) nebo
Pompeho nemoci.

Vyzkumnici o€ekavaji v pfistich né-
kolika letech schvaleni vice terapii
a hodné lidi bude chtit védét, jak je
ziskat, jakmile budou dostupné.

Dostupnost genové terapie

Na tom, kdo miize podstoupit geno-
vou lécbu, se podili nékolik faktor(:

» Diagnostika. Genové terapie maji
nahradit nebo blokovaly funkci kon-
krétnich gend. Ovéfeni geneticky
podminéné diagnézy — nebo v né-
kterych pfipadech pfesného typu
genové mutace — genetickym tes-
tem je nezbytnym poZadavkem pro
ziskani naroku na genovou lé¢bu.

* Vék. Nové Iléky jsou testovany
a schvalovany pro konkrétni véko-
vé skupiny pacientl. Nékteré tera-
pie mohou byt zpo€atku uréeny pro
Uzké vékové rozmezi, ale jakmile se
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objevi vice udaju svédcicich o bez-
pecnosti a ucinnosti pouziti v SirSi
populaci, mUze byt toto schvaleni
rozSifeno, jako tomu bylo u pfiprav-
ku Elevidys.

» Dfive vytvorené protilatky. Ade-
no-asociované viry (AAV) slouZici
jako nosice predstavuji hlavni meto-
du dopravovani genové terapie do
bunék v téle. Jak Zolgensma, tak
Elevidys pouZivaji AAV vektory. AAV
jsou malé, pfirozené se vyskytujici
viry, které u lidi nevyvolavaji one-
mocnéni a mohou pfenaset gene-
ticky material. OvSem kazdy, kdo
byl AAV dfive vystaven, si proti nim
mohl vytvofit ur€itou imunitu. Pfed
podanim genové terapie uZivajici
AAV nosi€¢ musi byt pacienti testo-
vani na protilatky proti t&mto viram.

» Cena. Aktualni trzni cena Zolgen-
smy je 2,1 milionu americkych dola-
rd, Elevidys stoji 3,2 milionu americ-
kych dolari. Na vysi této ¢astky se
podili rozsahlost vyzkumu spojené-
ho s vyvojem nové genové terapie
a vyrobni naklady. Jelikoz genové
terapie jsou tak nové, pro jejich
Uhradu Casto jeSté nebyly zavede-
ny obecné zasady a kazdy pfipad
se pak posuzuje individualné. ,Stalo
se, ze se lidé museli proti rozhodnu-
ti dvakrat nebo tfikrat odvolat,” Fika
Nora Capocci, vykonna viceprezi-
dentka pro zdravotni péci z americ-
ké Asociace muskularnich dystro-
fik (MDA). (Pozn. prekl.: V Ceské
republice je pfi spInéni indikacnich
kritérii lék Zolgensma od roku 2020
plné hrazen prostfednictvim zdra-
votnich pojistoven.)

» Pfipravenost nemocnic. Ne vSech-
na zdravotnicka zafizeni maji sprav-
né vybaveni ke skladovani 1€kl pro
genovou terapii nebo opravnéni
apersonalvyskolenykjejimupodavani
a naslednému sledovani pacientu.

Je genova terapie bezpecna

a ucinna?

Nora zdulrazriuje, Ze ackoliv jsou nové
genové terapie neuvéfitelné slibné,
,neda se nikomu zarucit, Ze se diky
genové terapii zlepSi jeho motorické
funkce nebo zastavi progrese one-
mocnéni.

,V  Kklinickych studiich reagovali
pacienti na genovou terapii odlisné,
pokud jde o jeji pfinos i vedlejSi ucin-

“« ¥

ky,“ fika Nora. ,Nez podstoupite ja-

MUDr. Laszlo Mechtler
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koukoli genovou terapii, je nezbytné
s lékafem dukladné zvazit jeji poten-
cialni rizika, vedlejsi uCinky a oCeka-
vany pfinos.*

Genova léCba je obecné povazova-
na za bezpecnou, ale doktor Laszlo
Mechtler, primaf neurologie Dent in-
stitutu v Buffalu v New Yorku, pozna-
menava, Ze vSechny genové terapie
mohou mit nezadouci vedlejsi ucinky.
V klinickych studiich se vzacné vy-
skytly zavazné vedlejsi U€inky v po-
dobé silné imunitni reakce a posko-
zeni vnitfnich organd, napfiklad srdce
nebo jater. Ve vyzkumech zaméfe-
nych na neuromuskularni onemocné-
ni doslo v souvislosti s genovou tera-
pii k nékolika umrtim.

Védci nadale hledaji zpUsoby, jak
zvySit bezpeCnost genové lécby.
Napfiklad v nedavnych vyzkumech
genové terapie DMD spolecnosti
Sarepta, Solid Biosciences a Pfizer
se u péti uCastnikd vyvinula imunitné
zprostfedkovana myositida, stav, pfi
kterém imunitni systém napada svaly.

.Pozoruhodné bylo, jak se vSechny
tyto farmaceutické firmy daly dohro-
mady a spojily své zdroje, aby se
pokusily zjistit, co zpUsobilo tuto vel-
mi vaznou reakci,“ fika doktor Omer
Abdul Hamid, détsky neurolog a fedi-
tel zdravotniho stfediska MDA v Dét-
ské nemocnici Nemours v Orlandu na
Floridé. ,Zjistili, Ze v8ech pét chlapcl
mélo rozsahlé delece, které zahrno-
valy exony 8 a 9.“ Na z&kladé tohoto
zjisténi prehodnotili kritéria zpusobi-
losti a z daného typu genové terapie
vylougili jedince s témito genetickymi
vlastnostmi.

Doktor Laszlo se snazi ukazat nebez-
peci a mozné pfinosy genové terapie
v Sirsi souvislosti: ,Berete na sebe rizi-
ko, ale riskujete s progresivni nemoci,
na niz neexistuje zadna lécba. Kdyz
uzivate chemoterapii na rakovinu, pod-
stupujete také riziko. Tyto skutecnosti
musi rodina pfi svém rozhodovani
uvazit.”

Co ocekavat

Ve zdravotnim stfedisku MDA v Dét-
ské nemocnici Nemours podaval dok-
tor Hamid détem pfipravky Elevidys
a Zolgensma. Oba Iéky se aplikuji
nitrozilné (intravenoznég, IV) ve formé
jedné infuze.

MUDr. Omer Abdul Hamid

Pacienti obvykle stravi den na klinice,
kde dostanou infuzi a poté je tu sledu-
ji kvili pfipadnym nezadoucim reak-
cim. ,Infuze trva pfes hodinu a pul az



dvé hodiny. V den aplikace sem rodi-
ny pfichazi brzy,“ fika doktor Hamid.
,V jisttm smyslu jde o velmi neza-
Zivny den, ackoli je pro rodiny nasich
pacientd velmi dllezity a pamatny.*

Mésice nebo roky po infuzi docha-
zi jedinec pravidelné na kontroly
a krevni testy kvlli sledovani moznych
dlouhodobych Gcink( genové terapie
a pokracuije se v péci s ohledem na jeho
zakladni nervosvalové onemocnéni.

Doktor Hamid zddrazriuje, ze genova
terapie je zavazek, a fika, Ze ,pfed vy-
Z&danim genové terapie pro své dité
by se méli rodiCe sami sebe zeptat,
zda jsou pfipraveni na povinnosti, kte-
ré pfinasi ¢asté laboratorni vySetfovani
a sledovani, a na nebezpeci poskozeni
jater, srdce nebo jinych organd. Budou
si muset promluvit s Iékafi, aby Zjistili,
zda je jejich dité vhodnym kandidatem®.
Posledni faktor je, pokud jde o geno-
vou terapii, asi nejvétsi zahadou: Jak
dlouho bude jeji ucinek trvat? Na za-
kladé studii na zvifatech to vypada,
ze alespon nékolik let — i kdyz pfesna
doba trvani neni znama a muze se li-
Sit Clovék od Clovéka.

.Mezi proménné, které uréuji, jak
dlouho genova terapie v téle vydrzi,
patfi typ 1é€enych bunék, vék dotyc-
ného pfi podani preparatu, vySe dav-
ky, mira progrese onemocnéni a spe-
cificka odezva téla daného pacienta,”
fika Nora.

Genové terapie vyuzivajici AAV nosi-
Ce, mezi néz patfi Elevidys a Zolgen-
sma, jsou kvili sou¢asné technologii
a anatomii ¢lovéka omezeny pouze
na jednu aplikaci. V roce 2023 MDA

spolufinancovala s organizaci Parent
Project Muscular Dystrophy a Cure-
Duchenne projekt zaméfujici se na
problémy v podobé jiZz existujicich
protilatek a opakovaného podani Iéku.
Existuje mnoho prekazek, které je
tfeba pfi vyvoji a zpfistupriovani ge-
novych terapii pfekonat, ale moznost
opravit pfimo zdroj genové mutace,
a predejit tak dopadum nemoci nebo
je zvratit, motivuje vyzkumniky, aby
v praci pokraCovali. MDA se za timto
uCelem zavazala financovat vyzkum
genové terapie a sdruzovat védce na
kazdoronim summitu vénovaném
genové terapii.

Marie od fijna 2023, kdy jeji syn Dou-
glas dostal Elevidys, zaznamena-
la povzbudivé vysledky. ,Béhem fti
tydnl jsme zpozorovali velky rozdil,”
fika. ,Pfedtim nemohl vstat a snad-
no se unavil. Pfi chzi do schodu se
musel pfidrzovat a nahoru stoupal, co
noha nohu mine. Ted vyskoCi za Ctyfi
sekundy a chodi normalné.*

Larry Luxner je novinaf na volné noze
pusobici v Izraeli. Casto piSe o vzac-
nych onemocnénich.

Z anglického originalu
pfeloZila a upravila:
Magr. et Mgr. Kléra Zikmundova

Zdroj: LUXNER, Larry, 2024. Are You
Ready for Gene Therapy? Here’s
What You Need to Know. In: MDA
Quest Media [online]. 13. 8. 2024
[vid. 28. 11. 2024]. Dostupné z:
https://mdaquest.org/are-you-ready-
-for-gene-therapy-heres-what-you-
-need-to-know/
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EXON-SKIPPINGOVE TERAPIE NOVE GENERACE MOHOU ZMENIT
OBRAZ DUCHENNOVY SVALOVE DYSTROFIE

V 90. letech se povedio Stevu Wiltonovi, Ph.D., ze Zapadoaustralské univerzi-
ty v Perthu s prispénim vyzkumného grantu americké Asociace muskularnich
dystrofikt (MDA) vyvinout technologii, ktera vedla k prvnim exon-skippingovym
terapiim (doslovné muzeme prelozit jako terapie vyuZivajici ,pfeskakovani
exonu®) Duchennovy svalové dystrofie (DMD).

Tato technologie se, stru¢né feceno,
opira o protismérné oligonukleotidy

(antisense oligonucleotides, ASO)
— malé fragmenty genetického ma-
terialu, které se po zavedeni do téla
vazou na stavajici RNA a modifiku-
ji ji. RNA je molekula, ktera prevadi
informace z DNA do struktury pro-
teinl, a mnohé mutace DNA maji
v koneéném dusledku dopad na
mnozstvi produkované RNA, zplsob
zpracovani RNA a/nebo schopnost
RNA slouzit jako pfedloha (templat)
pro uspésnou produkci proteinu.

DMD je zpusobena mutacemi v genu
DMD, které znemozhuji télu vytvaret
funkéni dystrofinovy protein, ¢asto
zménou mnozstvi a/nebo zpracova-
nim RNA. Vysledkem je ztrata svall
a postupné slabnuti.

Pfi vyuziti exon-skippingu davaji ASO
bunkam pokyn, aby ,vynechaly“ &ast
RNA, a vytvorily tak menSi, ale sta-
bilni a funkéni verzi RNA a konecné
i dystrofinovy protein.

Exony a DMD

Exony jsou ¢asti gend, které obsahu-
ji instrukce pro tvorbu protein. Gen
DMD je velky, se 73 exony spojeny-
mi jako dilky puzzle. Genova mutace
na vice exonech nebo i jednom je-
diném exonu muze zabranit bufikam
v tom, aby dokazaly ,Cist* instrukce
pro vyrobu dystrofinového proteinu.
Jim Dowling, MD, Ph.D., Iékaf oddé-
leni neurologie a vedouci védecky
pracovnik programu genetiky a ge-



nomové biologie v détské nemocni-
ci v Torontu v Ontariu, to srovnava
s knihou, které chybi €asti textu.

,Pokud si predstavite, ze jde o knihu,
genova mutace nejenze odstrani né-
ktera slova, ale v zavislosti na tom,
ktery exon chybi, mUzZe odstranit Useky
pfimo uprostfed véty nebo pfimo upro-
stfed slova,” fika. Jestlize strategicky
preskocCite ¢ast obsahu kolem matou-
cich vét, kniha zaCne opét davat smy-
sl. ,Kdyz napfiklad vyjmete jednu Cast
odstavce, dany odstavec ani kapitola
nemusi davat smysl, ale pokud odstra-
nite cely odstavec, kapitole (atimicelé
knize) muzete porozumét.”
Exon-skippingova Ié€iva cili na exony,
okterychjezndmo, Ze uDMD nejCastéji
chybi nebo jsou vypustény. Eteplirsen
(Exondys 51) je vyuzitelny pro pfibliz-
né 13 % lidi s DMD s mutaci pfistup-
nou preskoceni exonu 51. Golodirsen
(Vyondys 53) a viltolarsen (Viltepso)
byly navrzeny k lé¢bé priblizné 8 %
pacientll s DMD, konkrétné téch, kte-
fi maji mutaci pfistupnou pfeskocenim
exonu 53. Casimersen (Amondys 45)
je urCen k lécbé 8 % osob s DMD,
u nichz je vhodné preskoceni
exonu 45. VSechna v souc€asnosti
dostupna exon-skippingova |é¢&iva
jsou dohromady prospé&sna asi pro
30 % pacientll s DMD.

Pfedpoklada se, ze pfiblizné 83 % lidi
s DMD by mohlo pomoci preskoceni
jednoho nebo vice exonu.

Terapie nové generace

.Za preparaty prvni generace stala
spravna myslenka, ale nebyly dostatec-
né dopravovany do svalu, aby mohlo

dojit k dodate¢né naprave,” tvrdi dok-
tor Dowling. ,Nyné&jSim cilem je pfijit
s léky, které dokazi proniknout do svalu
v mnohem vétsi mife a budou ucinngji
podporovat preskakovani exon(.”
Vyzkumnici hledaji nékolik novych
zplsobl dodavani ASO, aby dosahli
vyznamné&jSi obnovy tvorby dystrofi-
nu. ,To je pravé ted jedna z kli¢ovych
vyzev,” uvadi doktor Dowling. ,Muze-
te bud stavajici u€innou latku zménit,
nebo ji mlzete nechat prepravovat
jinymi prostifedky, které by se Iépe do-
staly do svalu.”

V soucCasné dobé védci podnikaji kroky
ke zlepSeni dodavani ASO do sprav-
nych svalovych bunék ve spravném
mnozstvi, aniz by se material poskodil
nebo vazal s jinymi proteiny v krvi.
Ackoliv je zatim predCasné pouka-
zovat na konkrétni Uspéchy, doktor
Dowling si mysli, Ze by v dohledné
dobé& mohlo dojit k pokroku. ,Né&kolik
spole¢nosti je nyni v bodé&, kdy budou
zvefejnény kliCové vysledky vyzku-
mu,” Fika. ,Myslim, Ze opravdu brzy
nastane okamzik, kdy tato data pro-
kazi zvySenou ucinnost exon-skippin-
govych terapii.”

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

Zdroj: TRAYLOR, Myrna, 2024.
Next-Generation Exon-Skipping Thera-
pies May Change the DMD Landscape.
In: MDA Quest Media [online]. 13. 9.
2024 [vid. 23. 11. 2024]. Dostupné z:
https://mdaquest.org/next-generation-
-exon-skipping-therapies-may-change-
-the-dmd-landscape/



6 TIPU, JAK S| MUOZETE ZKVALITNIT ZIVOT, JSTE-LI SENIOR

S NERVOSVALOVYM ONEMOCNENIM

Shrnuti problému v péti vtefindach

Chcete-li ve vySSim véku zvladat progresivni onemocnéni a zarovern se
vyporadat s béZnymi problémy, které starnuti prinasi, ridte se témito radami.

Starnuti je cesta, kterou kazdy z nas
proziva jedine€nym zplsobem. Stej-
né, jako je tomu u ostatnich, i starsi
lidé s nervosvalovym onemocnénim
narazi ve vys$8im véku na fadu mil-
nikd, jako jsou odchod do duchodu,
adaptace na meénici se pohyblivost
a klesajici energii, upravy domacnosti
pro pohodli a bezpecnost, nutné pfiji-
mani pomoci a péce. Zvladani progre-
sivniho onemocnéni pfi feSeni téchto
béznych problém0 vSak vyzaduje
zvlastni flexibilitu a houzevnatost.

Odbornici i komunita osob s nervosva-
lovymi onemocnénimi se v tomto &lan-
ku zamysleli nad tim, jak tato onemoc-
néni ovliviiuji starnuti, a navrhli Sest
strategii, diky nimz se toto obdobi Zi-
vota mUze proménit ve zlaté Casy.

1. Najdéte smysl Zivota

Splin se po skon&eni kariéry objevuje
zcela bézné. Pro pétasedesatiletou
Ranae Beekerovou to bylo obzvlast
téZké, protoze ve chvili, kdy jeji faci-
oskapulohumeralni svalova dystrofie
(FSHD) postoupila do té miry, Ze jiz
nemohla fyzicky vykonavat povinnosti
spojené se svou profesi, nebyla na od-
chod do dlchodu pfipravena. Jako di-
plomovana zdravotni sestra byla stale
na nohou, pfenasela z mista na misto
téZké véci a vyfizovala papirovani. Jeji

Ranae Beekerova se zlcastnila propagacni
cesty do Washingtonu, DC.

Ctyficetileta kariéra zdravotni sestry
nahle skoncila, kdyZ v 62 letech muse-
la pozadat o invalidni diichod.

Tento ,nuceny odchod do dichodu®
v ni zanechal pocit skli¢enosti. Rok
premyslela, jak nalozZit s nahle volnym
C¢asem. ,MUj mozek byl zvykly rychle
a tvrdé pracovat, a najednou nebylo co
délat. Tak jsem zacala pracovat jako
dobrovolnik,” fika Ranae.

Zacala pracovat na lince divéry zamé-
fené na prevenci sebevrazd, stala se
ambasadorkou MDA (americka Asocia-
ce muskularnich dystrofikl) a zt€astni-
la se propagacni cesty do Washingtonu,




ZIVOT SE SVALOVOU DYSTROFIi

D.C. Ranae pracuje i ve tfech okresnich
vyborech a v radé pro zdravotné posti-
zené pfi své farnosti. ,Dobrovolnictvi mi
dodava pocit smysluplnosti a moznost

“ ¥

byt produktivni,” fika Ranae.

2. Bud'te stale aktivni

»| zdravy star8i Elovék potfebuje k udr-
Zeni svalové hmoty vice pohybu nez
v mladSim véku,“ fika doktorka Ca-
therine Loman-Hoerthova, neuroloz-
ka a feditelka centra AMD ALS Care
Center pfi zdravotnickém centru Ka-
lifornské univerzity v San Francisku.
,U Clovéka s nervosvalovym onemoc-
nénim se i plvodné mirna slabost
muzZe s vékem zhorSovat v dusledku
Ubytku svalové hmoty.*

Pokud je v3ak slabost pacienta zavaz-
na, maze cviceni jeho svaly poskodit.
Stav zdravych svalovych vlaken se
v dlsledku starnuti a nervosvalového
onemocnéni Easem zhorsuje.
Doktorka Loman-Hoerthova radi po-
zadat svého |ékafe o doporuceni
k neurologickému fyzioterapeutovi (PT).
Tito odbornici klientdim doporuéi vhod-
né protahovaci pohyby a posilovaci
cviky, které pacientovi pomohou udrzet
silu, aniz by doslo k poskozeni svalu.
»Snazim se, aby moji pacienti navsté-
vovali fyzioterapii co nejvice. Jak se

Motorova tfikolka Eda Lindeho umozriuje
snadny pfesun z invalidniho voziku.

totiz symptomy onemocnéni vyvijeji,
meéni se i fyzioterapeuticka doporuce-
ni. Odbornici z fad fyzioterapeutu dob-
fe védi, kolik pohybu je pfili§ mnoho
nebo naopak pfilis malo,” fika doktorka
Loman-Hoerthova.

NejlepSi zpusob, jak zUstat aktiv-
ni, je najit si aktivity, které vas bavi.
Ed Linde, kterému je 66 let, Zje
s Charcot-Marie-Tooth (CMT) syndro-
mem a pouziva invalidni vozik.

~Jak Sel Cas, presel jsem ve svém Zi-
voté postupné od kotnikovych ortéz
AFO k chuzi o holi, choditku a ¢astec-
nému pouzivani invalidniho voziku.
Dnes jsem k voziku upoutan trvale.
Takze ano, potykal jsem se s nejriiz-
néjSimi problémy, obzviasté s priby-
vajicim vékem,“ fika Ed.

Ed se vSak rozhodl pokracovat v ¢in-
nostech, které ma rad, a to tak, ze
je pfizpusobil svym potfebam. Dva-
krat tydné si dopfrava pohyb pfi hrani
bowlingu s upravenym vybavenim
v mistni lize. DalSi €innosti, kterou ma
moc rad, je tanec na voziku se svou
zenou. Tomu se vénuje v hudebnich
podnicich, barech a v sale Americké
legie. Se zenou chodili spole¢né na
lekce, kde jim instruktor vhodné upravil
tanecni pohyby. Ed si s manzelkou uzi-
va i vylety na motoroveé tfikolce.

3. Myslete dopiedu

Na zmény, které mohou ve vasem Zi-
voté nastat, se vyplati pfipravit. Ranae
se na starnuti s onemocnénim FSHD
pfipravila dobfe diky svému vzdélani
zdravotni sestry. Naslouchala ostatnim
lidem s timtéZ onemocnénim a sledo-
vala, jaké zmény provadgji. Jednim
z chytrych rozhodnuti, které ucinila,



ZIVOT SE SVALOVOU DYSTROFIi

byla volba jednopodlazniho domu.
,Zivot s postizenim neni levny, spi-
Se naopak,” fika Ranae, ktera vyuzila
pomoci odbornikdl na osobni finance
a diky své praci mohla pravidelné po-
silat prostfedky na penzijni spofeni.
Dnes zije skromné a snazi se s penézi
rozumné hospodafrit.

Ranae navazala mnoha pratelstvi
s podobné smyslejicimi lidmi a nasla tak
cenové dostupny zplsob, jak se bavit
a nemit pocit, Ze ji néco chybi. ,Scha-
zime se a hrajeme hry, radéji nez aby-
chom chodili za zabavou ven nebo jez-
dili na velké dovolené. Ne ze bych méla
néco proti dovolenym, ale stoji spoustu
penéz, které mohu pouzit jinak,"“ fika.
Ed a jeho rodina ziji ve stejném domeé
uz 25 let. Sprcha v koupelné neni pro
voziCkare idealni, takze se Ed kou-
pe ve vané. Letos zakoupil specialni
sedatko pro premistovani do vany,
protoze pro né&j slabost v nohach
predstavovala pfekazku pfi vstavani.
V budoucnu by vhodnym FfeSenim
mohla byt vana s dvirky.

Vhodné upravy domacnosti mohou
podpofit nezavislost a zlepsit bezpec-
nost starnoucich osob. Pfed prove-
denim zmén se poradte s ergotera-
peutem - bude schopen identifikovat
mozné problémy s pfedstihem a na-
vrhnout vhodna feSeni.

4, Zjistéte si, jaké mate pojistné kryti
Americky systém pojisténi Medicare je
dostupny v&em osobam starSim 65 let
a nékterym osobam mladSim 65 let se
zdravotnim postizenim. Pojisténi Me-
dicaid je zaloZeno na pfijmu a dalSich
faktorech a v jednotlivych americkych
statech se liSi. Pojisténi Medicaid na-

Gina Rossi doporucuje spolupraci se socialnim
pracovnikem.

bizi nékteré vyhody, jako je domaci
zdravotni péce Ci Upravy domacnos-
ti, které Medicare obvykle nekryje. Je
mozné byt pojistén v obou systémech
soucasné.

Své zdravotni pojisténi dikladné pro-
studujte - nékteré plany nabizeji nej-
riiznéjsi vyhody, jako jsou slevy na
dovazku jidla, Elenstvi v posilovnach
¢i wellness produkty. Mgr. Gina Rossi,
externi pedagozka na Fakulté social-
ni prace Louisianské statni univerzi-
ty, doporuéuje pozadat svého lékafe
o doporucéeni na klinického socialni-
ho pracovnika, ktery je obeznamen
s mistnimi moZnostmi pomoci k uspo-
kojeni riznych potfeb - od vybudova-
ni rampy az po vybér zafizeni posky-
tujici sluzby odleh&ovaci péce.
Doktorka Loman-Hoerthova doporu-
Cuje zvazit pojisténi dlouhodobé péce,
které by pokrylo domaci zdravotni
péci, respitni péci (odlehovaci sluz-
by), rezidenéni péci a dalsi sluzby.
Pojisténi dlouhodobé péce se viak na
rozdil od zdravotniho pojisténi nemusi
vztahovat na jiz existujici stavy.




5. Piijméte pomoc

Chce-li Ranae vykonavat dobrovol-
nickou praci, neobejde se bez pomoci
lidi ve svém okoli. ,KdyZ se mi nedafi
projet dvefmi nebo piekonat jakoukoli
jinou pfekazku, obvykle fikam: ,Mohla
bych si vypujcit vase svaly?* To obvyk-
le lidi trochu rozesméje. Jesté jsem
nepotkala nikoho, kdo by mi nechtél
pomoci,” fika. ,Snazim se byt v co nej-
vétSi mife nezavisla, ale zaroven vim,
Ze kazdy z nas je na nékom zavisly, at
uz jde o péstovani potravin, dodavky
elektfiny nebo opravu aut - lidé jsou
zkratka zavisli jeden na druhém.*
Kdyz Ranae odeSla do duchodu, jed-
noho dne upadla ve vané a nemohla
vstdt. Pomoci hlasového asistenta
Alexa zavolala svému synovi. ,Dost mé
to vydésilo,* fika Ranae. Po nehodé se
syn nastéhoval k Ranae do domu. Vafi,
nakupuje a stara se o zahradu. Poma-
ha pfi pfesunech z invalidniho voziku
v koupelné a do postele. Pfijmout sy-
novu pomoc nebylo snadné, ale stud
a hrdost Ranea musela odlozit stra-
nou. ,Jsem Stastna, Ze je syn tak las-
kavy, starostlivy a chapavy,” fika.

| placeni pe€ovatelé mohou byt cenny-
mi ¢leny domaciho tymu, pomahaiji pe-
Covatelim z Fad rodiny ulevit od una-
vy. MDA miize poskytnout individualni
pomoc po telefonu nebo e-mailu jed-
notlivcim a rodinam, které chtéji kon-
taktovat lokalni peCovatelské sluzby &i
podplrné skupiny nebo ziskat informa-
ce 0 onemocnéni apod.

6. Pecujte o své dusevni zdravi

,Lidé s chronickym onemocnénim
maji tendenci upadat do deprese,” fika
Gina. Pecujte aktivné o své duSevni
zdravi s pomoci vhodné psychote-
rapie, najdéte si konicky, které vas

bavi, a vedte bohaty spoleCensky zi-
vot. Pomoc k uspokojeni svych potieb
v oblasti duSevniho zdravi naleznete
prostfednictvim stfediska dusevniho
zdravi (Mental Health Hub) MDA.
Ranae se napfiklad pfipojila k podpurné
skupiné pro osoby s CMT syndromem.
Zapojeni do podpurné skupiny dava
prilezitost oteviené hovofit o svych pro-
blémech a uvédomit si, Ze nejste sami.
.Moje rada zni: postupuijte stale kupre-
du a nedovolte, aby vam bézné pro-
blémy Zivota zabranily vénovat se své
vasni,“ fika Ed. ,MQj stryc mél CMT
a v mém véku na tom byl obdobné jako
ja. Byl jsem svédkem toho, jak to vzda-
va. V podstaté jen sedél ve svém pokoiji,
dival se na televizi a nikam nechodil. Ja
jsem se rozhodl pro pravy opak - chodit
co nejvice ven a snazit se hybat. Myj
syn ma rovnéz CMT a ja doufam, Ze ho
muj pozitivni pfistup bude inspirovat.”
Barbara Twardowski ma Charcot-Ma-
rie-Tooth (CMT) syndrom a pouziva
elektricky invalidni vozik. Jeji manzel
Jim je diplomovany zdravotni bratr.
Manzelé Ziji v Louisiané a piSi ¢lan-
ky o bezbariérovém cestovani, zdravi
a zivotnim stylu.

Z anglického originalu preloZila:
Mgr. Dona Jandova

Zdroj: TWARDOWSKI, Barbara and
Jim, 2024. 6 Tips for Living Well as
a Senior with Neuromuscular Dis-
ease. In: MDA Quest Media [online].
13. 8. 2024 [vid. 23. 11. 2024].
Dostupné z: https://mdaquest.org/6-
tips-for-living-well-as-a-senior-with-
neuromuscular-disease/



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

Plaskové, davali kratSi i delSi pro-
chéazky, jedli, pili, bavili se...

Tyden ve Velkych Losinach je malo!
Zase za rok!
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Po roce jsme se opét koupali v UZas-
né teplé vodé (okolo 35 °C) se zfe-
telnym sirovodikovym pachem, cho-
dili na masaze k puvabné pani Jané

CESKOVICE (BLANSKO)
Rekreacni zafizeni Viyhlidka: 20. 7. — 27. 7. 2024




REKONDICNi POBYTY

HORNi BRADLO
Oaza srdce: 10. 8. - 17. 8. 2024

diplomy, které vénoval Svaz télesné
postizenych v CR z. s. méstské orga-
nizace Brno.

Atmosféra béhem pobytu byla UZasna
a vSichni jsme si slibili, Ze se za rok
radi znovu setkame.

V sobotu 10. srpna v odpolednich ho-
dinach se sesSlo na 26 Gcastnikd re-
kondice v pékném prostfedi stfediska
Oaza srdce. Po ubytovani a kratkém
odpocinku nas po roce opét pfivitala
Iva.

V priibéhu tydenniho pobytu jsme si
prohlédli blizké okoli, vyuZili p&kného
pocasi ke koupani, usporadali turnaj
ve hie Mdlkky, Petanque a kazdy den
si zacvi€ili. Zpestfenim pobytu byla
hudebni produkce ,diskZzokeje Rudy*
a vecer pisni¢ek na prani.

Nejlepsi sportovni vykony v Mdlkkach
a Petanque byly ocenény krasnymi




REKONDICNi POBYTY

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

Diky vS8em ucastnikim za pratelskou
a laskavou atmosféru, za krasny pobyt.
Diky za péci a pomoc cestovni kance-
lafi Za sluncem a za perfektni dopra-
vu Pragotour s.r.o.

Diky Nadaci Agrofert, Kontu Bariéry,
MDA RIDE i vSem darcdm na Donio,
ktefi nam pfispéli na bezbariérovou
dopravu a osobni asistenty.

Diky a zase za rok.




REKONDICNi POBYTY

0 POHAR MDA RIDE 2024

Ve dnech 7. 10. 2024 az 13. 10. 2024
probéhl tradiéni XV. roénik Sachového
turnaje O POHAR MDA RIDE 2024
pofadany souCasné jako rekondicni
pobyt AMD v CR.

Rekondi¢ni pobyt se konal v podhfi
Hrubého Jeseniku v hotelu Istria ve
Velkych Losinach, coz je jedno z nej-
star8ich moravskych lazeriskych mist,
jehoz historie saha az do 16. stoleti.
Celkem se pobytu zuc¢astnilo 30 osob,
z toho 20 pfimo hralo Sachovy turnaj.
Hralo se Svycarskym systémem na
celkem 7 kol bez rozdilu postizeni
a vykonnosti tempem hry na
45 min.+30 vtefin/tah.

Rad bych timto podé&koval jménem
Asociace muskularnich  dystrofikt
v CR v8em udastnikdm a pfedevsim
podporovatelim ze spolku MDA
RIDE, panu Josefu ,Kadovi“ Kade-
fabkovi a Janu Koblizkovi, ktefi se zu-
Castnili pfedavani vitézného poharu,
finan¢nich a vécnych cen Sachového
turnaje O POHAR MDA RIDE, a ktefi
dlouhodobé podporuji aktivity osob ze
svalovou dystrofii.

Vysledky turnaje:

Celkové poradi:

1. misto — Rezni¢ek Marcel (6 bod(i)
2. misto — Konkolova Nikola (5 bodu)

3. misto — Travnicek Jaroslav (5 bod()

Poradi turnaje O POHAR MDA RIDE:
1. misto — Mikulen¢ak Jan (4 body)

2. misto — Jaro$ Bohumil (4 body)

3. misto — Mikulen¢akova Jana (2,5 bodu)
Nejlepsi zena:

1. misto — Konkolova Nikola (5 bodu)
2. misto — Mikulenakova Jana (2,5 bodu)
3. misto — Vejpustkova Ivana (2 body)

Za AMD zdravi Jan Mikulencak

T




VELKE LOSINY

Penzion Horinka a hotel Istria: 12. 7. — 19. 7. 2025

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 pfesné stanovena, ale chtéli bychom ji zachovat ve
vysi cca 5 000,- KE. V cené budou zahrnuty naklady na balneoterapii a masaze. Lze si téZ doobjednat
i jiné procedury. Parkovani je zajisténo v misté pobytu.

Mate-li o pobyt ve Velkych Losinach zajem, poSlete DO KONCE ROKU 2024 pfedbéZnou pfihlasku.

Filip Bican e-mail: filip.bican@amd-mda.cz
Petyrkova 1953/24 kopie na: info@amd-mda.cz
148 00 Praha 4 mobil: 602 839 850

Jméno a pfijmeni:

Adresa bydlisté: PSC:
Datum narozeni: Cislo OP:
Telefon: E-mail:

Prikaz: ZTP — ZTP/P Cislo:

Pouzivam: 1) mechanicky vozik 2) elektricky vozik 3) zvedak

Budu mit pravodce: ano —ne

Jméno a pfijmeni prlvodce:

Adresa bydlisté: PSC:
Datum narozeni: Cislo OP:
Telefon: E-mail:

Méam zajem o: termalni bazén - masaze
Privodce ma zajem o: termaini bazén - masaze

Dne: Podpis:




PRIHLASKY NA REKONDICNi POBYTY

CESKOVICE (BLANSKO)/HODONIN: POSLEDNI TYDEN V CERVENCI

Tento pobyt se v pfistim roce planuje na posledni Cervencovy tyden. PfedbéZné je rezervovano ubytovani
v rekreaCnim zafizeni Vyhlidka v CeSkovicich, avSak existuje moznost navratu do Hodonina, pokud se jeho
provoz stabilizuje. O kone¢ném rozhodnuti ohledné Hodonina se bude védét v lednu.

PROGRAM:

3x denné cviceni pll hodiny pfed jidlem: rano v poledne a veder
3 pfednasky: zdravotni, socialni, historicka

1x cvi€eni paméti

1x pfedvadéni vozik( a pomlicek pro zdravotné postizené
maséze dle potfeby ucastnikl

taborak s opékanim Spekackd ,hrani na kytaru a zpivani

vecer kviz{

kazdy den sportovni hry nebo vychazka

dva vecery tanec s Zivou hudbou, z toho jeden maskarni
posledni veger muzikal na historické téma kterou pfipravi nejmladsi G¢astnici,
dohromady kolem 20 ucastnikd

Podrobnosti a pfedbézné prihlasky:

Riglova Pavlina e-mail: pavlina.pr@seznam.cz
Velaticka 9 kopie na: info@amd-mda.cz
628 00 Brno-Stara Lisen tel.: 733 522 629, 606 241 018
HORNi BRADLO

Oaza Srdce: 9. 8. - 16. 8. 2025

Zveme Vas na rekondi¢ni pobyt do krasného prostredi kousek od Seské prehrady. Jestli si chcete
odpocnout a poznat skvélé lidi - pfidejte se k nam. Ubytovani nabizi pfevazné bezbariérové pokoje
a stravovani formou piné penze. TéSime se na setkani!

PROGRAM:
. soutéze
. cviceni

. kulturni akce

Podrobnosti a pfedbéZné pfihlasky:
Iva Klebanova kopie na: info@amd-mda.cz
e-mail: iva.klebanova@amd-mda.cz tel.: 604 350 249



PRIHLASKY NA REKONDICNi POBYTY

CHORVATSKO - MAKARSKA RIVIERA
Hotel Biokovka: 13. 8. — 23. 8. 2025

V roce 2025 se tradiéné chystdme uskuteCnit zahraniéni rekondiéni pobyt v chorvatské Makarské
v bezbariérovém areélu hotelu Biokovka. Z Prahy se bude odjizdét 12. srpna a navrat do Prahy bude
24. srpna 2025. Doprava bude zajisténa opét autobusem pro prepravu vozikl. V hotelu je k dispozici
nékolik zcela bezbariérovych dvoulizkovych pokoji. Cena pobytu na osobu (zahrnuje dopravu,
ubytovani s polopenzi) zatim neni stanovena, ale chtéli bychom ji zachovat v podobné vysi jako
v roce 2024, cca 24 000,- K. Kazdy ucastnik, ktery je odkazan na pomoc druhé osoby, si musi svého
privodce zajistit sam. Asistenti, ktefi s nami jezdi, pomahaji hlavné pfi pfesunech do morfe, do
bazénu, pfi cesté apod., dalsi individuaini pomoc se musi pfedem domluvit.

Mate-li o pobyt v Chorvatsku zajem, poSlete DO KONCE ROKU predbéznou pfihlasku.

Filip Bican e-mail: filip.bican@amd-mda.cz
Petyrkova 1953/24 kopie na: info@amd-mda.cz
148 00 Praha 4 mobil: 602 839 850

Jméno a pfijmeni:

Adresa byd|isté: PSC:
Datum narozeni: Cislo OP/pas:
Telefon: E-mail:

Prakaz: ZTP - ZTP/P Cislo:

Pouzivam: 1) mechanicky vozik 2) elektricky vozik 3) zvedak

Budu mit pravodce: ano — ne

Jméno a pfijmeni privodce:

Datum narozeni: Cislo OP/pas:

Telefon: E-mail:

Dne: Podpis:




AROMATERAPIE ANEB UCINKY VONi NA TELO A DUSI

Vanoce se blizi a my si je uZ nyni, v dobé adventu, muzeme pfiblizit vini, ktera
je pro né typicka. Vani jehliénanu, skorice, hfebicku, pomeranée nebo treba
mandarinky. Viné dokazZe probouzet vzpominky a fantazii, ale dokaze i IéCit.
A v tom, jak midzeme vyuZzit vini pro zlepSeni pohody a zdravi, nam mize po-

moci aromaterapie, terapie vini.

Aromaterapie je pfirodni terapeuticka
metoda, ktera vyuziva lécivé ucinky
esencialnich oleju pro zlep$eni a udr-
Zeni celkového stavu organismu, tedy
téla, duse i mysli. Esencialni (éteric-
ké) oleje jsou tékavé aromatické latky,
které se ziskavaji z rostlin destilaci
nebo extrakci z jejich raznych ¢&asti:
listd, kofend, plodu, kvétd ¢i dokonce
kary. Vznika tim vysoce koncentro-
vany étericky olej, ktery ma charak-
teristickou vini a vlastnosti rostliny,
z niz byl ziskan. Jsou bohaté na riizné
ucinné a lécivé latky jako estery, feno-
ly, terpeny ¢&i aldehydy. Jde o Cisty pfi-
rodni produkt. Esencialni oleje, které
aromaterapie vyuziva, maji rozmanité
ucinky (napf. povzbuzeni, desinfekce,
prokrveni, zklidnéni atd.).

Pusobeni aromaterapie na lidsky or-
ganismus je ovéfeno védeckymi stu-
diemi. Bylo zjisténo, Ze pfi vdechnuti
drazdi molekuly esencialniho oleje ¢i-
chové receptory, ¢imz pfimo ovliviuji
nas mozek. Viiné dokaze plsobit po-
zitivné na tzv. limbicky systém mozku,
¢ast, kterd je zodpovédna za emoce
a dlouhodobou pamét. Aromaterapie
vyuziva vlni esencidlnich oleju z rdz-
nych rostlin, aby ovlivnila tento sys-
tém a vyvolala pozitivni emocionalni
a psychologické reakce. To je tedy

davod, pro¢ esencialni oleje dokazi
vyvolat vzpominky a maji schopnost
ovlivhovat naladu a emoce, coz mlze
vést k uklidnéni, uvolnéni, zlepSeni
nalady a zmirnéni uzkosti. Esencialni
oleje pomohou s nespavosti, pfinaseji
pozitivni mySlenky, podporuji kreativi-
tu, fantazii. Na fyzické urovni ovliviuji
slozky esencialnich oleju biochemic-
ké procesy naseho téla. Mohou tak
napfiklad pomoci zmirnit otoky, ulevit
od bolesti, kfeci, uvolnit ztuhlé svaly
¢i podpofit hojeni ran. Esencialni oleje
se také pouzivaji k podpofe imunitni-
ho systému a traveni. Nékteré oleje
maji dezinfekéni, antibakterialni, anti-
virotické, protizanétlivé i regeneraéni
vlastnosti, které mohou pomoci télu
bojovat proti infekcim i jinym nemo-
cem. Dokazi uvolnit dychaci cesty,
usnadnit vykaslavani, pomoci pfi na-
chlazeni, zanétu dutin. Esencialni ole-
je nam v neposledni fadé pomohou
vycistit vzduch v mistnosti, poslouzi
jako pfirodni odstrafiovace pachl ¢&i
jen krasné provoni byt a navodi pfi-
jemnou atmosféru.

Pouziti esencialnich oleju

NejbéznéjSim zpUsobem pouziti esen-
cialnich olejl je inhalace. Existuji rizné
metody, jak esencialni oleje vdechovat.



* Muzeme kapnout par kapek oleje
na papirovy kapesnik a inhalovat.

+ Oleje rozptylime v mistnosti pomoci
elektrického pfistroje — difuzéru, za-
fizeni, které umoznuje rozptylovat
esencialni oleje s vodou do vzdu-
chu ve formé& jemné mihy. Difuzéry
mohou byt elektrické nebo ultrazvu-
kové a nabizeji jednoduchy zplsob
pouZiti esenciélniho oleje.

* Pouzijeme klasickou aromalampu
s Cajovou svickou.

+ Nakapeme olej do misky s horkou

vodou a inhalujeme je s parou.
Dalsi moznosti je pfimy kontakt.
Esencialni oleje Ize aplikovat pfimo
na pokozku, ale protoze esencial-
ni oleje jsou vysoce koncentrované,
ve vodé nerozpustné a mohou zpU-
sobit podrazdéni pokozky, vzdy je
fedime v nosném (zakladnim) ole-
ji, a to tak, ze nakapeme par kapek
esencialniho oleje do dlané s jednou
Izickou nosného oleje. Obvykle se
pouzivaji rostlinné, za studena liso-
vané rostlinné oleje (mandlovy, jo-
jobovy, ...). Tato metoda se pouziva
pfi masazich, koupelich a obkladech
a oleje tak mohou byt absorbova-
ny pokozkou. Do koupele Ize nafe-
dit esencialni olej i mlékem. Nékteré
esencialni oleje, napf. tea tree a le-
vandulovy, Ize aplikovat na kdzi ne-
zfedéné.

Vybér esencialnich oleju

Esencialni olej si mizeme vybrat pro
terapeutické ucinky (napf. pro uklid-
néni levanduli, pro povzbuzeni matu,
grep, jalovec, pfi rymé eukalyptus, ty-

mian) nebo pro jeho pfijemnou vuni.
Pfi vybéru se muzeme fidit tim, Ze je
pravdépodobné, Ze olej, ktery nam
bude zrovna vonét nejvice, bude tim,
ktery si nase télo nebo mysl| zada.
Pokud nam neni vané esencialni-
ho oleje pfijemna, neni vhodné ho
v dany okamzik pouzivat. Pfi vybéru
oleje je dulezité dat pozor na tzv. von-
né oleje, uméle vytvofené syntetické
oleje, které nedokazi nahradit ucinky
prirodnich oleju. Jde o umélé vonné
kompozice, které obsahuji chemic-
ké latky bez terapeutického ucinku.
Co by mélo byt uvedeno na etiketé
kvalitniho esencialniho oleje? Ozna-
¢eni jako napf. 100% Cisty étericky
olej, Cesky nazev, latinsky nazev rost-
liny, zemé pavodu, Cislo Sarze, datum
spotieby, nazev vyrobce ¢i distributora.

Jaké esencialni oleje je dobré mit
doma a na co jsou vhodné?
Esencialnich olejl je velké mnozstvi,
od jednodruhovych olejii po namicha-
né smési (napf. Nachlazeni, Spanek,
Vanoce). Nize popisuji ty nejCasté-
ji pouzivané. Se vSemi mame doma
osobni zkuSenost a radi je pouZiva-
me, nebot’ pokryvaji Siroké spektrum
terapeutickych ucinku.

Levandulovy olej patfi mezi nejpo-
uzivanéjsi. Vynika uklidiujicimi, pro-
tizanétlivymi a hojivymi Gcinky. Ma
zklidrujici u€inek na nervovy systém,
zmirfuje nervozitu, stres, uzkost, na-
péti, duSevni Unavu. Mize pomoci pfi
zachvatu paniky, pfi depresi i nespa-
vosti, podpofi lepSi spanek. Levan-
dulovy olej ulevi pfi klimakterickych
potizich, zZilnich problémech (kfeCové



Nas difuzér

zily, hemeroidy), bolestech hlavy, mi-
gréné, chfipce, dychacich obtiZich,
podporuje traveni. Ma vyrazné hojivé
ucinky, snizuje krevni tlak, 1&¢i kozZni
problémy (popaleniny, odfeniny, Skra-
bance, jizvy), zmirfuje kfeCe (napf.
travici, menstruacéni) a dusivy kasel.
Ulevuje od bolesti ve svalech a klou-
bech, svalového napéti i ztuhlosti.
Diky svym dezinfekénim a antiseptic-
kym ucinkm progisti celou mistnost.
Levandulovy olej mlizeme pouzit na
pokoZku i nefedény, napf. na popale-

ninu, Stipance, na spanek pfi migré-
né. NedoporuCuje se vSak pouzivat
pfi extrémné nizkém tlaku.

Tee tree olej ucinkuje na v8echny ffi
kategorie organismu vyvolavajici in-
fekce: bakterie, plisné a viry. M& sil-
né antibiotické ucinky, stimuluje imu-
nitni systém, ma pozitivni a€inky na
dychaci cesty, pfinasi ulevu pfi rymé
a nachlazeni, pomuze pfi revmatické
a svalové bolesti. Tee tree olej je pfi-
rodni antiseptikum, pouziva se k oSet-
feni ran, popalenin, akné, ekzéml,
Stipnuti hmyzem, pfi zanétech a pora-
néni v dutiné ustni, pfi oparech, krva-
ceni dasni a paradentéze. Zabrariuje
tvorbé& zanétlivych lozisek. Tea tree
olej se mlze aplikovat pfimo na kazi.
Eukalyptovy olej patfi k zakladnim
esencim v aromaterapii. Ma protiza-
nétlivé, antibakterialni a protiplisnové
vlastnosti, mize pomoci pfi 1é¢bé in-
fek&nich i metabolickych onemocnéni.
Je jednim z nejucinnéjSich oleji pfi
vSech dychacich potizich. Pomuze
pfi nachlazeni, chiipce, uvolni dycha-
ci cesty, pokud mame ucpany nos,
napomaha vykaslavani, urychluje
rozpousténi hlenu. Silné dezinfikuje
vzduch. Napomaha hojeni ran a jizev,
pom(iZze pfi svalovych a revmatickych
bolestech. Ma povzbuzujici vini, kte-
rd& nam pomuze zlepsit naladu, pod-
poruje koncentraci, ma pfiznivé ucin-
ky na migrénu, je uklidfiujici, zmirfiuje
napéti a nervozitu. Stimuluje imunitni
systém, prospiva tém, ktefi se citi
unaveni, vyCerpani a nachylni k as-
tym nachlazenim a sniZuje horecku
(prostfednictvim obkladl na zapésti
a kotniky). Je vhodny pro masaze



hrudniku a zad mezi lopatkami (par
kapek do dlané do nosného oleje).

Matovy olej diky obsahu mentolu pG-
sobi chladivé, dodava energii, stimu-
luje, povzbuzuje mozkovou ¢innost,
koncentraci. Tlumi bolest a kiece,
ulevuje od bolesti hlavy, sval(, kloub(.
PFi respiraCnich problémech uvolfiuje
ucpané dutiny, zmirfiuje dychaci pro-
blémy, Fedi hlen a podporuje vykasla-
vani. Pomaha pfi nevolnosti, pfiznivé
ovliviiuje ZaludeCni €innost, traveni.
Nedoporucuje se vSak pouzivat pfi
homeopatické 1éEbé& a pfed usnutim.
Citrusy obecné povzbuzuji, podporuji
dobrou naladu, pfinaseji svézi vini.
Jsou antibakterialni, vhodné i do kou-
peli a na masaze.

Pomerancovy olej osvézuje, pomu-
Ze pfi Unavé a vyCerpani, harmonizu-
je, uklidriuje, pomaha zmirnit uzkosti,
nervozitu a stres, zlepSuje naladu,
dodava energii a optimismus, pusobi
proti napéti a nervozité. Pomaha pfi
horeCce, travicich potizich ¢i nechu-
tenstvi.

Mandarinkovy olej osvézuje, uvoliu-
je napéti, vzpruzuje, navozuje radost
a harmonizuje.

Grapefruitovy olej je antidepresiv-
ni, osvézuje pfi Unavé, povzbuzu-
je, dodava dobrou naladu, optimis-
mus a energii. Dezinfikuje vzduch
a detoxikuje.

Tymianovy olej ma antivirové a anti-
bakterialni uc€inky. Pomaha pfi zané-
tu dutin, chfipce, rymé, nachlazeni
a vleklém kasli. PUsobi hfejivé a mu-
kolyticky (fedi hlen). ZvySuje obra-
nyschopnost organismu, krevni tlak.

Zmirnuje bolesti svalt a kloubu, po-
maha pfi uzkosti, depresi. Olej je
vhodny k inhalacim i k natirani zad
a hrudniku, 3 kapky do dlané naplné-
né nosnym olejem.

Rozmarynovy olej je Zivotabudic,
silné stimuluje pfi Unavé, prohfiva
organismus, podporuje koncentraci,
pamét, soustfedéni, zahani Uzkost,
zbavuje stresu, pomaha pfi nachla-
zeni, chfipce, chronické bronchitidé,
revmatickych bolestech, je vhodny na
masaze pfi bolesti sval(l. Neni vhodny
pro epileptiky a pfi vysokém krevnim
tlaku.

Borovicovy olej je antisepticky, po-
siluje energii, stimuluje, pouziva se
k 1éCbé infekci dychaciho ustroji, tra-
viciho traktu, moCového méchyfe, pfi
svalovych bolestech, nervovych po-
tizich. Pomaha pfi nachlazeni, ryme,
astmatu, Cisti vzduch. Na bolest v krku
pomlUze namazat krk smési jedné
kapky borovicového oleje smichané
s objemem dlané nosného oleje.
Jedlovy olej je antisepticky, vhodny pfi
nedostate¢ném prokrveni koncetin.
Smrkovy olej je ucinny pfi nachlazeni,
podporuje poceni, silné Cisti vzduch,
uklidriuje, stimuluje €innost kary moz-
kové.

Jalovcovy olej stimuluje krevni obéh,
Cisti krev, ma silné desinfek&ni a mo-
Copudné ucinky, detoxikuje organis-
mus. Nesmi se pouZivat pfi potiZich
s ledvinami.

Co napsat zavérem?

Eterické oleje rozptylené v ovzdusi
nejen krasné voni, ale dokazi pohl-



covat bakterie a viry. Proto se hodi
v dobé nachlazeni a chfipek pro vy-
¢isténi vzduchu doma i pro prevenci

zkontrolovat kontraindikace vybrané-
ho esencialniho oleje dfiv, nez olej
koupime ¢i pouzijeme.

respiraénich onemocnéni. Jakmile
nam nékomu doma zacne téct z nosu,
okamzité kapeme eukalyptus, kdyz se
pfi vafeni spalim, pouziji okamzité tee
tree. Do vody v aromalampé pfidava-
me i korfeni: skofici, hfebicek &i bob-
kovy list pro pfijemnou vani. A jesté
jedno pfipomenuti, odbornici pfes
aromaterapii radi, ze je vzdy vhodné

Pfeji vam vSem voflavy a ve zdravi
prozity zimni ¢as.

PaedDr. Jitka Molitorisova

Zdroj: Tisserand, Robert, Uméni
aromaterapie, Nakladatelstvi
Alternativa, Praha 1992, Internet

VANOCNIi STROMY A JEJICH PRIBEHY

Prochazim se vecernim vano¢nim trhem. V¢era v noci snéZilo, tak je atmosféra
pohadkové vanocéni. Ve vzduchu poletuji tipytivé snéhové viocky a tiSe dopada-
ji na zmrzlou zem. VSude je citit viiné skorice, vanilky, trdelniku a punce. Je tu
spousta drevénych stankt a kazdy si tu prijde na to své. Mam rada vanocéni trhy
na malém mésté. Maji své kouzlo hlavné proto, Ze se nemusim prodirat mezi
stovkami lidi a je tu takovy prijemny klid. Projdu kolem stanku s krasnymi ma-
lovanymi ozdobi¢kami, stanku s trdelnikem a hned vedle maji dfevéné hracky
S vanocni tématikou. Koupim si pun¢ a zastavim se u malého kluzisté. Sku-
pinka malych déti se klouZe a hazi po sobé snéhovymi koulemi. V oéich mayji
neskryvanou détskou radost. Obdobi pred Vanoci je kouzelné, a zviasté pro né.
Pokracuji dal, obdivuji vanoc¢ni vyzdobu a posloucham koledy, které s doprovo-
dem nastroji zpivaji déti z mistni $koly. To hlavni ovSem stoji uprostfed namés-
ti. Je to velky, statny vanoéni strom a pod nim krasny vyfezavany dfevény bet-
lém. Takovych vanocénich stromi jsou tisice, ale vite, Ze kazdy ma svuj pfibéh?

Byla jednou jedna mala stfibrna jedlicka. Byla vysazena na jedné malé zahrad-
ce. Lidé, ktefi tam bydleli, ji zasadili na poCest narozeni dcerky. Jedlicka tedy
rostla spolecné s dcerkou. Ta maléa hol&icka méla jedlicku moc réda. Casto si
u ni hrala, na Véanoce ji zdobila a dokonce i psi bouda méla vedle ni éestné
misto. Jedlicka zaZila spoustu tfeskutych zim, krasnych teplych letnich vece-



ZABAVA

ri, podzimnich meluzin a spoustu
ptacich koncertl za jasnych jarnich
ran. Byla svédkem véci prijemnych
i neprijemnych. SlySela a pamato-
vala toho spoustu. Jedlicka rost-
la velmi rychle a tak brzy vyrostla
v nadherny, vysoky strom. Jeji stfi-
brno modré jehlic¢i se tipytilo a stala
se nejkrasnéjsim stromem v okoli. Ta
malé hol¢icka uz v domé s rodici dav-
no nebydlela. Uz to byla velk& pani
a méla svoje malé déti. Jedlicka
Casto slySela, Ze prijeli. Méla rada
déti. SlySela ten radostny smich
a v kofenech citila, Ze tady je jeji mis-
to. | pejsek na zahradé byl jiny, vie
se ménilo. Zahradka ale byla mala
a jedlicka stale rostla. Jednoho dne
bylo rozhodnuto, Ze jedlicka uz tam
nemdize zlstat. Byla ale tak krasna, Ze na dfevo ji byla Skoda a ona by si to ani
nezaslouZila. ZaslouZila si ale byt tim nejkrasnéjsim vanoc¢nim stromem, ktery
kdy mésto mélo. Ten den, kdy ji vezli na namésti, vée s tdivem pozorovala ze
zasnézené strechy ¢erna kocCka. Vidéla, jak jedlicku odvazi, a nestadila se divit.
»,Kam asi budu Splhat?“ pomyslela si. Jedlicku postavili a upevnili na namésti do
velikého kvétinace. Dostala nadherny vanocni odév. Cela se tipytila a obzvlasté
ty velké ozdoby byly moc krasné. Nahore na Spicce méla nddhernou hvézdu
a pod sebou krasny betlém. Lidé ji obdivovali a fikali, jak je krasna. ,Takovy
krasny vanocni stromek jsme tu jes$té neméli*, povidali. Jedlicka toto své roz-
louéeni pfijmula s pychou a Stéstim. Ne kazdému stromu se pfeci spini byt tim
pravym vanocnim.

Reknéte, co vée by mohly vypravét stromy, kdyby umély mluvit? Tolik pfibéhd,
tolik Zivotnich cest, Ze si to nedokaZzeme ani pfedstavit. Vzpomerite si na to, aZz
pristé pujdete na vanocni trh a budete obdivovat krasny vanocni strom, ktery
trh zdobi. Nékteré stromy toho pamatuji mnohem vice, nez jsme schopni si
pfedstavit. Brzy vyrazim na trhy, tak jsem zvédava, jaky stromek bude zdobit
ty letodni.

Lucie Jingerova




ZABAVA

KViz: VANOCNI ZVYKY Z CELEHO SVETA

1. V jaké zemi je tradi¢énim va-
noénim pokrmem smazené kure
z KFC?

a) Japonsko
b) Jizni Korea
c) Kanada

2. Ve které evropské zemi lidé vési
na vanocni stromek pavouci ozdo-
by, protoze véri, ze pfinaseji Stésti?
a) Polsko

b) Ukrajina

c) Svédsko

3. Jakou zvlastni tradici dodrzu-
ji nékteré rodiny ve Venezuele
na Stédry den?

a) Jezdi na bruslich do kostela

b) Nosi pfi vecefi masky.

c) Pofadaji ohnostroj na ulici

4. Kteraizemé je znama tradici ukry-
vat. vénoénimoﬂmaﬁﬁi
alten, kdo)ji najde, méFn[tétés\tjf?
a)INorsko

b)ISpanélsko

c)ISvédsko

5.V jaké zemi maji tradici ,,La Befana“,
kdy stara carodéjnice na Tri krale
piinasi détem sladkosti nebo uhli?
a) Svycarsko

b) Italie

c) Portugalsko

6. Jaké ovoce je v Jizni Africe ob-
libenym darkem, ktery se dava na
Vanoce?
a) Mango
b) Banan
¢) Hrozny

7. Ve které zemi je tradici zapalo-
vat lucerny a vypoustét je do nebe
béhem vanocnich svatk?

a) Filipiny

b) Thajsko

c) Mexiko

8. Kde se kona vanocni festival
»Las Posadas‘, ktery pripomina
cestu Marie a Josefa do Betléma?
“a) Peru
b) Mexiko
¢) Argentina



Spravné odpovédi:

1. V Japonsku neni kfestanstvi roz$i-
fené a Vanoce se zde neslavi tak tra-
di¢né jako v zapadnich zemich. Nic-
méné diky marketingové kampani ze
70. let se stalo zvykem, Ze na Stédry
vecer Japonci ¢asto jedi smazené kure
zZ KFC. V nékterych pripadech si do-
konce rezervuji misto nebo objedna-
vayji jidlo tydny dopredu!

2. Na Ukrajiné se traduje povést
o chudé vdové, ktera neméla dost pe-
néz na ozdoby na vanocni stromek.
Podle legendy pavouci spletli krasné
pavuciny kolem stromku a rano je
slune¢ni paprsky proménily ve zlato
a stribro. Proto se dnes pavouci deko-
race povaZzuji za symbol Stésti.

3. Ve Venezuele, zejména v hlavnim
mésté Caracas, je zvykem jezdit na
mSi do kostela na koleCkovych brus-
lich. Tato tradice je tak rozSifena, zZe
nékteré ulice byvaji uzaviené pro au-
tomobily, aby se vérici mohli bezpec-
né dopravit na bohosluzbu.

4. Ve Svédsku a dalsich skandinév-
skych zemich se do tradi¢niho vanoc-
niho dezertu zvaného ,risgrynsgrot”
(ryZova kaSe) schovava mandle. Ten,
kdo mandli najde, ma mit v pristim
roce $tésti. Tato tradice je oblibena pfi
rodinnych vanocnich vecefich.

ZABAVA

5. V Italii obdarovava déti
Carodéjnice Befana

6. ledna na svatek

TFi krald. Détem, které
byly hodné, pfinese 5 QLER
sladkosti, a tém, které zlobily,

da kousek uhli (dnes se ¢asto
jedna o ¢erné cukrovi).

6. V Jizni Africe, kde jsou Vanoce
v letnim obdobi, je mango béznym
vanoc¢nim darkem. Davani ovoce je
castecné kvdli sezéné a castecné
kvdli tomu, Ze mango predstavuje ob-
libeny a cenény darek v tomto teplém
obdobi.

7. Filipiny, kde jsou Vanoce jednim
Z nejoblibenéjSich svatkd, maji tra-
dici zvanou ,Ligligan Parul®, festival
vanocnich luceren. Obrovské a slo-
Zité lucerny se zapaluji a vypoustéji
do nebe. Lucerny symbolizuji hvézdu
Betlémskou a vytvareji kouzelnou po-
divanou.

8. V Mexiku probiha festival ,Las
Posadas*, ktery zalina 16. prosince
a trva devét dni. Kazdy den pripomina
putovani Marie a Josefa pri hledani
pristfeSi v Betlémé. Lidé se schaze-
ji, chodi po domech, zpivaji a prosi
0 ubytovani, coz symbolizuje Mariinu
a Josefovu cestu.

Prejeme van kragne Fanece o flaghvy nevg ok
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