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NEJVETSI MOTOCYKLOVA CHARITATIVNI AKCE V CR
A VEREJNA SBIRKA NA POMOC LIDEM SE SVALOVOU DYSTROFI
Zastitu nad akei prevzal primator hi. m. Prahy
doc. MUDr. Bohuslav Svoboda, CSc.

SPANILA JiZDA PRAHOU
start ve 14:00 h
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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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D"’Os . sNO\&

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

nervosvalovymi onemocnénimi. Osoby trpici muskularni
dystrofii patfi k 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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Mili élenové, pidtelé a podporovatelé,

s radosti vds vitdme u letosniho prvniho ¢isla naseho Zpravodaje. Bohuzel letosni rok
prinesl necekané vyzvy v oblasti financovdni. Nepodafilo se ndm ziskat potiebné dotace

od stdtnich instituci, coz nds primélo k rozhodnuti omezit pocet vyddni na dvé cisla rocné.
Tato situace také zptisobila zpoZdéni vyddni tohoto ¢&isla, za coZ se omlouvdme.

Kazdorocni nejistota ohledné vysledkii dotacnich Fizent, které jsou zndmé az v beznu, ndm
vyrazné komplikuje planovani aktivit a celkovy chod organizace. Presto se nevzddvame
a snazime se i naddle podporovat nase ¢leny a plnit posldni Asociace.

I v tomto roce probéhnou nase tradicni rekondice, o kterych vds budeme pribéZné
informovat na nasem webu i na socidlnich sitich.

Jedna zména, o které vétsina zdjemcil o tento ozdravny pobyt na Makarské riviére Vi,
piece jenom nastala. Vzhledem k rekonstrukci, kterd probihd v hotelu Biokovka, nam
cestovni kanceldr, s kterou spolupracujeme, nemohla zajistit bezbariérové pokoje. Pevné
ale doufime, Ze se ndm podafi tento rekondicni pobyt uskutecnit v pFistim roce.

Z chystanych akci, které probéhnou v ndsledujicim obdobi, bychom vs radi upozornili

na dvé dilezité uddlosti:

e Tradiéni beneficni jizda MDA RIDE, kterd se stala nedilnou soucdsti nasich aktivit,
probéhne 7. éervna na Hradcanském ndmesti.

Setkdni clent, které se uskutecni 24. zdFi na stejném misté jako v lofiském roce,
v Clarion hotelu v Praze. Letos pldnujeme setkdni pojmout trochu netradicné,
a proto vds zveme, abyste sledovali nase webové stranky a socidlni sité.
Také bychom vds chiéli informovat o skvélé iniciativé nasi clenky, Mgr. Bc. Jitky
Kratinové, kterd pofadd online webindfe zaméiené na vyrobu a kvalitu lé¢iv inspirované
Ceskou platformou EUPATI Tyto webindre jsou oteviené vSem zdjemciim a pFedstavuji

jedine¢nou pileZitost dozvédét se vice o této ditlezité oblasti. Vice informaci naleznete na
nasich webovych strankdch a socidlnich sitich.

Dékujeme vam za vasi neustdlou podporu, pochopent a trpélivost. Vase angaZovanost je
pro nds nesmirné cennd a motivuje nds k dalsim aktivitdm i v ndroénych podminkdch.

S pianim vseho dobrého,

Yo

/}Cmc‘, Yucto~—
(e -

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 tieba zaplatit vzdy do konce bfezna.
Pokud svUj pfispévek jesté neuhradili, prosime, ucirite tak co nejdfive.

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




Vobdobi '. 1.—37.5. 2025 oslavili
ZIVOTNI JUBILEUM

tito nasi clenové:

25 lof — Veronika Ernstova

30 lof - Karolina HoSkova

40 lof - Jana Dudova, Martina Justianova

45 lof — Hana PI$kova, Jana Simkova, Jifi Jakl

50 lof - Viadimira Machalova, Nelly Zpévakova, Katefina Gellnerova

55 lof - Jiti Florian, Josef Florian, Martina Hylsk4, Daniela Wiesner,
Jitka Valerova, Filip Bican

60 lof - Veéra Zavadilova, Vladimira Mackova, Martina Stejskalova

65 lof - Stanislava Jostova

70 lof - Jifi Kodet, Pavla Horské, Zdengk Sobota, Ludék Paprskar,
Véra Skachova, Jana Borovanska

75 lof - Stanislav Jura, Eva Vitkova,
Pavla KlimeSova

95 lof — Gertruda Samolakova

Blahoprejome!



WEBINARE

V lofiském roce jsme pro vas pfipra-
vili tfi zkuSebni osvétové webinare,
kterych se néktefi z vas zucastnili.
Naplfii webinarl vychazela ze vzdéla-
vaciho projektu EUPATI a zahrnova-
la témata jako objev Iék(, planovani
a vyvoj léCiv, neklinické testovani
a klinické hodnoceni. ProtoZe je osvé-
ta dulezita, pfipravili jsme pro vas i na

hové podobné ladéné a vychazeji ze
stejného vzdélavaciho projektu, ktery
jsme absolvovali. Chtéli bychom se
podélit o poznatky, které jsme ziskali,
a tak pfispét k osvété a edukaci v ob-
lasti 1&€iv, od jejich vyvoje pfes klinic-
ké hodnoceni az po uvedeni nového
IéCivého pfipravku na trh. Pfrikladame
harmonogram webinaf, na jejichz

tento rok $nuru Sesti na sebe nava-
zujicich webinart, které jsou obsa-

terminy budete upozorfiovani e-mai-
lem. Sledujte také nas Facebook.

Harmonogram webinakii AMD na rok 2025

Webinar €. 1 (jiz probéhl) (v utery 18. 2. 2025 v 18.00),

Uvod — platforma EUPATI, co je zdravi, nemoc, légivy pFipravek, moznosti 16¢-
by, typy farmakoterapie, rizikové faktory, ptuvod IéCiv ziskanych ze Zivé pfirody,
Iékové interakce fytofarmak, typy IéCiv, klasicka versus biologicka léCiva, kde co
hledat, zajimavosti...

Webinar €. 2 (jiz probéhl) (v utery 25. 3. 2025 v 18.00)

Zakladni principy vyvoje a vyzkumu IéCiv — objev nového |éCiva, Zivotni cyklus
IéCiva, klinické hodnoceni lékud, co pfedchazi uvedeni 1éCivého pfipravku (LP)
na trh, co je translaéni medicina (B2B), pro¢ se provadi klinické studie, tradi¢ni
pojeti vyvoje I&Civ, koncept ,evidence-based”, osobnost: profesor A. L. Cochra-
ne, originalni LP, genericky LP, zajimavosti...

Webinar €. 3 (jiz probéhl) (v utery 22. 4. 2025 v 18.00)

Neklinické testovani — otazky, které vyzkumu pfedchazeji, charakteristika, vy-
stupy, platformy neklinickych studii, zvifeci modely, zakladni pojmy: farmako-
kinetika, farmakodynamika, toxicita, spravna laboratorni praxe (GLP), spravna
vyrobni praxe (GMP), galenicka farmacie...

Webinar €. 4 (jiz probéhl) (v utery 6. 5. 2025 v 18.00)

Klinické hodnoceni — faze klinického hodnoceni (I-1V), kliC¢ové otazky v ra-
ném klinickém vyvoiji (farmakokinetika, farmakodynamika), co jsou biomarkery
a k emu se pouzivaji, personalizovana medicina, koncept 5S, osobnost:
James Lind, pojmy: genomika, farmakologie...



Webinar €. 5 (v Utery 14. 10. 2025 v 18.00)

Zapojeni pacientt do ¢asného klinického hodnoceni (vyhody zapojeni pacientd,
role pacientskych organizaci), Helsinska deklarace, ICH GCP, registry klinic-
kych studii, uloha etickych komisi, HTA...

Webinar €. 6 (v utery 18. 11. 2025 v 18.00) .
Praktické zalezitosti — jak na aplikace (EZKarta, ePortal CSSZ...; obsah jesté
bude upfesnén).

Pokud mate o webinare zajem, prihlaste se na e-mailu filip.bican@amd-mda.cz.
Po registraci obdrzite odkaz na pfipojeni spolu s podrobnymi informacemi.

NEJLEPSi NEMOCNICE ROKU 2025

Véazeni Clenové,

radi bychom Vas informovali o tom, Ze mate opét moznost hodnotit kvalitu ¢es-
kych nemocnic prostfednictvim specialniho celostatniho prizkumu Nejlepsi
nemochnice roku 2025.

Pokud jste v roce 2025 byli pacientem nékteré z ¢eskych nemocnic, pomozte
nam prosim tuto nemocnici ohodnotit vyplnénim jednoho z nasledujicich ano-
nymnich dotazniku:

HOSPITALIZOVANI PACIENTI: AMBULANTNI PACIENTI:

Moznost hlasovani je oteviena do 31. 8. 2025.

Cilem tohoto prlizkumu je sestavit Zebficek nemocnic dle miry bezpecénosti
a také spokojenosti ambulantnich a hospitalizovanych pacientu.

Vysledky 20. roéniku celostatniho prizkumu Nejlepsi nemocnice roku
2025 budou predstaveny na konci listopadu v ramci odborné konference
Efektivni nemocnice 2025, kterou realizuje organizace HealthCare Institute
0.p.s., a také na webovych strankach www.nejlepsi-nemocnice.cz.

Vysledky hlasovani z roku 2024 a dalSi informace naleznete zde:
https://www.hc-institute.org/cz/projekty/nemocnice-ceske-republiky.html
Pfedem dékujeme za Vas €as i ochotu podilet se na zvySovani kvality poskyto-
vané zdravotni pé€e v ¢eskych nemocnicich.

HEALTHCARE -
INSTITUTE ') B8 NEJLEPST NEMOCNICE ROKU 2025



KOMENTOVANE VYCHAZKY PRAHOU PRO VOZiCKARE

Poznavat krasy Prahy bez bariér? Ano,
jde to! Prague City Tourism odstar-
toval pilotni projekt komentovanych
vychazek, které jsou plné pfizplso-
bené osobam na voziku. A my jsme
u toho nemohli chybét. Probé&hly jiz dvé
prvni vychazky: 11. dubna (Srdcem
historické Prahy: od Kralovské cesty
ke Spanélské synagoze) a 12. kvétna
(Novomeéstské palace: svédci histo-
rie a luxusu). Obé akce mély pfijem-
nou atmosféru, bezbariérové trasy
a hlavné naprosto skvélou pravodkyni,
ktera dokazala zaujmout, pfizplsobit
tempo i obsah a vytvofit pocit, Ze jsme
opravdu vitanymi hosty v srdci mésta.
Pokud bude zajem, vychazky budou
pokradovat i nadale. Radi vas budeme
informovat o dalSich terminech!

LODE NA LABI: KRASNY DEN, KTERY POMAHAL

o 'Boxing on theriver
». Charitativiidratba

Festival Lodé na Labi nebyl jen o za-
bavé a sportu — byl také o pomoci
tém, ktefi ji skute€né potfebuji. A my
vAMD v CR, z. s. mame obrovskou ra-
dost, Ze jsme mohli byt jeho soudasti.
Béhem celého festivalového dne i do-
provodné akce Boxing on the River
se podafilo vybrat neuvéfitelnych

25 729 K¢, které poputuji na podporu
lidi s nervosvalovym onemocnénim.
Dékujeme vSem, ktefi se zapojili do
charitativni drazby nebo pfispéli do spe-
cialni kasi¢ky — vazime si kazdé koru-
ny a kazdého, kdo se rozhodl pomaoci.
Velké diky také patfi Bistro baru
Miejn, ktery pfiSel s krasnym napa-
dem — cely vytézek z prodeje osvé-
zujiciho modrého  koktejlu  Blue
Lagoon, pfipraveného specialné pro
tuto udalost, vénoval nasi asociaci.
Z celého srdce
dékujeme,

Ze pomahate!

o "' " AT

LODE NA LABI

PODEBRADY




VYSLEDKY DOTAZNIKOVEHO SETRENI TYKAJiCiHO SE ZPRAVODAJE AMD

V lednu 2025 jsme vas poZadali o zpétnou vazbu na na$ ¢asopis Zpravodaj
AMD prostrednictvim kratkého anonymniho dotazniku. Dtvod byl jednoduchy:
chceme, aby Zpravodaj opravdu odpovidal vasim potfebam, prinasel vam uzi-
teCné a aktualni informace a byl nééim, na co se tésite. Proto jsme se rozhodli
dat vam slovo a zeptat se vas na nazor.

Dotaznik jsme rozeslali vSem nasim &lenim a jeho vyhodnoceni néam pomohlo
ziskat lepsi prehled o tom, co vas nejvice zajima, co vas bavi Cist a jaky forméat
Zpravodaje vam nejvice vyhovuje.

Dékujeme vSem, ktefi si nasli ¢as a dotaznik vyplnili! Pfekvapila nas velka
Ucast! Vase odpovédi nas potésily i inspirovaly k dal§imu vylepSovani.

Celkova spokojenost

Primérna znamka spokojenosti se pohybovala mezi 4 a 5 (na Skale 1-5, kde
5 je nejvice spokojeni). Nejvice jste ocenili, Ze Zpravodaj prinasi aktualni in-
formace, praktické rady a pozitivni pfibéhy ze Zivota lidi s nervosvalovym one-
mocnénim.

Nejoblibenéjsi rubriky

Podle vasich odpovédi se na prvnich tfech mistech umistily rubriky tykajici se
novinek, vyzkumu, lé¢by a Zivota s nervosvalovym onemocnénim. | my tyto

vovat a nadale budeme prinéset novinky z celého svéta.

Na dalSich mistech byly rubriky Socialni poradenstvi a Informujeme. Zde by-
chom vas chtéli pobidnout k tomu, abyste se navahali obracet na nase
skvélé socialni pracovnice. Kdykoliv budete mit problém, volejte na tel.:
272 933 777 nebo piste na nas e-mail info@amd-mda.cz ¢i Facebook.

O kompenzacni pomdcky, cestovani, rekondicéni pobyty, zdravi a rozhovory byl
rovnéz velky zajem. Tady bych vas chtéla poprosit o aktivitu. V téchto oblas-
tech hodné z vas psalo individualné a zajimali jste se o tipy od odstatnich ¢le-
nd. Proto budu rada, kdyZz s vami budu moci spolupracovat. Pokud bude
mit nékdo zkusenost s jakoukoliv pomickou, vychytavkou, cestovalskou
radosti, vhodnymi laznémi, bylinkou, potravinovym doplrikem nebo bude-
te spokojeni na nékterém z nasich rekondi¢nich pobyti, nevahejte mne
kontaktovat na e-mailu nesmerakova@amd-mda.cz a sepiSeme clanek



tfeba spolecné. MizZete se i podélit o svij Zivotni pribéh nebo nam jen
tak napsat, protoZe bych rada zalozZila rubriku ,,Dopisy ¢leni“. Rovnéz
byste radi vidéli tvorbu nasich ¢lenu. Malujete? Pisete basni¢ky? Vyrabite
néco? Prosim, poSlete mi své prace na uvedeny e-mail.

Objevil se i napad na seznamku. Tuto rubriku jsme se vSak vzhledem k tomu,
Ze mezi vydanimi ¢asopisu je velky odstup, rozhodli nezavadét.

Rozhovory budeme délat na vase prani nejen s lidmi s nervosvalovymi one-
mocnénimi, ale také s lékari a dalSimi odborniky na nervosvalova onemocnéni.

Potésilo nas, Ze mate v oblibé vyroci nasich ¢lend.
Co byste zménili a format casopisu

Format ¢asopisu vam vyhovuje, proto stavajici podobu zachovame. Nastésti
toho, co v casopise nechcete, se moc neobjevilo. Pfekvapilo nas v8ak, Ze nej-
spornéjsi byla rubrika o cestovani a rekondi¢nich pobytech. Na jednu stranu byl
o ni velky zajem a poptavka o rozSifeni, na druhou se objevily poZadavky na
zruSeni. Pokud vSak bude v ¢asopise i pres dilezitéjsi informace misto, urcité
cestovatelské pfispévky najdete nadale a radi bychom zavedli rovnéz kulturni

tipy.
Tisténa vs. elektronicka verze

Priblizné polovina respondentt stale preferuje tisténou verzi. Druha polovina
dava prednost elektronické podobé (PDF ke stazeni). Vétsina téch, kteri chtéji
elektronickou verzi, ma zajem o e-mailové upozornéni na nové vydani.

dobu kvdli snadnéjsSimu cteni mimo pocita¢ nebo mobil. Vzhledem k tomu, Ze
Jjsme neméli dostatek financi na vydavani casopisu, zvazovali jsme zruseni
tisténé verze. Zpravodaj vSak slouZi i jako propagacni material, objevuje se
v ¢ekarnach nemocnic apod., rozhodli jsme se tedy, Zze naklad zatim pouze
snizime.

Dékujeme za va8i hojnou ucast na dotazniku. Diky vam se nam podafilo situaci

Jjsme potéseni, Ze je stale zajem o tiStenou podobu a nemusime ji rusit upiné.
Také jsme vdécni za podporu a podnéty. Diky vam mizeme Zpravodaj AMD
neustale posouvat dal a tvofit ho spolecné s vami!

Veronika Nesmérakova



CO PRINASi ROK 2025 V SOCIALNi OBLASTI PRO 0SOBY SE
ZDRAVOTNIM POSTIZENIM?

Uhrady oprav u elektrickych voziki

Zakon o vefejném zdravotnim pojisténi (48/1997 Sb.) stanovi, ze u EIV
(elektricky invalidni vozik), kde je doplatek pacienta vy33i nez 2 000,- K& nad
limitem Uhrad, mohou zdravotni pojistovny pfedat EIV do vlastnictvi pacienta.
Pojistovny vS8ak prakticky automaticky prevadéji EIV do vlastnictvi pacient,
pokud cena prekroCi 2 000,- K&. Takovy vozik neni ve vlastnictvi pojiStoven
a nejedna se o tzv. cirkulovany zdravotnicky prostfedek. Zakon stanovi, Ze
u cirkulovanych EIV jsou v8echny opravy hrazeny z vefejného zdravotniho
pojisténi, a to se spolulcasti pacienta ve vysi 10 % z ceny opravy.

U EIV ve vlastnictvi pacientd je stanovena maximalni ¢astka na opravy ve vysSi
12 174,- K& za celou dobu 7 let uzitné doby.

Jedna se o tom, Ze by pacient, ktery vlastni EIV, mél po uzitnou dobu narok
na uhradu oprav z vefejného zdravotniho pojisténi v celkové hodnoté
12 174,- K& a mimo to jeSté na dvoji uhradu baterii, pfiéemz u prvni uhrady
baterii by byla spoluti€ast pacienta 10 % a u druhé vymény baterii spoluti¢ast
pacienta ve vySi 20 %. V pfipadech, kdy pacient ma na voziku specialni upravu
ovladani, napfiklad usty, by nebyla spoluti¢ast pozadovana.

Davky pro osoby se zdravotnim postizenim nové pod €SS2

Od 1. zafi 2025 se méni systém vyfizovani davek pro osoby se zdravotnim
postiZzenim. Agenda pfispévku na péci, pfispévku na mobilitu i pfispévku na
zvlastni pomticku prechazi z Uradu prace na Ceskou spravu socialniho
zabezpeéeni (CSS2).

Co to znamena v praxi?
«  Nové bude v8e vyfizovat Gzemni pracovisté CSSZ.

*  Posouzeni zdravotniho stavu provede nové zfizeny Institut posuzovani
zdravotniho stavu.

«  Zadosti bude mozné podavat i elektronicky pres portal Jenda
(https://jenda.mpsv.cz/), ale zustava i moznost osobniho podani.

Podle Ministerstva prace a socialnich véci ma tato zména zrychlit a zjednodusit
cely proces. O davky tak bude mozné Zadat prehlednéji a efektivnéji — bez
zbyte&ného papirovani a zdrZeni.



NOVINKY ZE SOCIALNi OBLASTI

Prispévek na mobilitu

S novym rokem dochazi v oblasti podpor pro OZP k prodlouZeni vyplaty vy$siho
pfispévku na mobilitu. V ném je zahrnuta podpora statu na provoz doma
pouzivané oxygenoterapie nebo plicni umélé ventilace. Samotny pfispévek
na mobilitu ¢ini 900 korun mésiéné. Pokud zahrnuje i pfispévek na provoz
domaciho dychaciho pfistroje definovaného jako zdravotnicky prostfedek,
zvySuje se davka o dva tisice korun na 2 900 korun. Vyplatu pFispévku
podminiuje potvrzeni od zdravotni pojiStovny a také prukaz OZP.

Prispévek na nakup motorového vozidla

v

Novela zakona €. 235/2004 Sb., o dani z pfidané hodnoty, rusi moznost
pozadat o odpocet DPH pii nakupu motorového vozidla pro osoby se
zdravotnim postizenim, které si auto koupi z pfispévku. Jako kompenzace
byl zvySen pfispévek na zvlastni pomlcku na pofizeni motorového vozidla
0 85 000 K¢. Od ucinnosti novely, tedy od 1. ledna 2025, se zvySuje pFispévek
na nakup motorového vozidla, a to takto:

Odstupriovani vyse prispévku na nakup motorového vozidla dle pfijm
VysSe pfispévku na zvlastni pomulcku poskytovaného na pofizeni motorového
vozidla nové &ini:

a) 285 000 K¢ - je-li pfijem osoby a pfijem osob s ni spole¢né posuzovanych
niz§i nebo roven 16nasobku zivotniho minima nebo je-li tento pfispévek
poskytovan nezletilé osobé,

b) 265 000 K¢ - je-li pfijem osoby a pfijem osob s ni spolec¢né posuzovanych
vy$8Si nez 16nasobek Zivotniho minima, ale niz8i nebo roven jeho 17nésobku,

c) 245 000 K¢ - je-li pfijem zadatele, pfip. spoleéné posuzovanych osob vysSi
nez 17nasobek Zivotniho minima, ale niZsi nebo roven jeho 18nasobku,

d) 225 000 K¢ - je-li pfijem zadatele, pfip. spolecné posuzovanych osob vyssi
nez 18nasobek zivotniho minima, ale nizsi nebo roven jeho 19nasobku,

e) 205 000 Ké- je-li pfijem zadatele, pfip. spole¢né posuzovanych osob vyssi
nez 19nasobek Zivotniho minima, ale niZsi nebo roven jeho 20nasobku,

f) 185 000 K¢ je-li pfijem zadatele, pfip. spole€né posuzovanych osob vySsi
nez 20nasobek zivotniho minima.




NOVINKY ZE SOCIALNi OBLASTI

Socialni sluzby a bydleni

Od 1. ledna 2025 dochazi k navySeni cenovych limitd za pobyt a stravu
v zafizenich socialni pé€e. Jedna se o domovy pro seniory, domovy se zvlastnim
reZimem nebo tydenni stacionafe. Denni cenovy limit za ubytovani se zvedne
o deset korun na 315 K&, za celodenni stravu o pét korun na 260 K¢.

Zmény v platbach za léky

Vraceni preplatkl za léky se stava od 1. ledna minulosti. Lékarnici budou nové
u pacientt pfi nakupu Iékl sami hlidat, zda lidé, ktefi pfijdou s Iékem na predpis
s doplatkem, uz dosahli ochranného limitu. A pokud ano, doplati o néco ménég,
nebo dokonce viibec nic. Zapoditatelné doplatky budou nové evidovany v online
v systému eRecept a jiz pfi vydeji bude Iékarnik védét, zda pacient dosahl
svého limitu. Pokud pacient nevyuziva aplikaci eRecept, Iékarnik informaci
o stavu doplatk(l mit nebude. Tato novinka pfinese pacientim finanéni a ¢asové

uspory.

U osob starsich 70 let a lidi pobirajicich invalidni diichod je limit doplatkd pét set
korun, u déti a seniort nad 65 let tisic korun a u ostatnich dospélych pét tisic
korun za rok. Dosud vyplacely zdravotni pojiStovny preplatky lidem &tvrtletné.
Néktefi lidé ve druhém nebo tfetim stupni invalidity nevyuzivaji nizkych
ochrannych limitl, protoZze netusi, Ze museji pojistovné predlozit potvrzeni.
Nové budou mit nejnizsi limit automaticky, protoZe informace o invalidité budou
soucasti systému eRecept.

Zameéstnavani osob se zdravotnim postizenim

Od dubna 2025 se zvySuje maximalni pfispévek na podporu zaméstnavani osob
se zdravotnim postizenim na chranéném trhu prace na 17 300 K& mésic¢né.
Dale dochazi k zavedeni odstupfiovaného odvodu do statniho rozpoctu pro
zaméstnavatele, ktefi nesplni povinny podil zaméstnavani osob se zdravotnim
postizenim.

Asistivni technologie a podpora samostatnosti

Spustén byl novy portal www.domajedoma.eu, ktery nabizi pfehled pomucek
a chytrych feseni pro lidi s postizenim — od ovladani spotfebicli po monitorovani
zdravi nebo prevenci padl. Web provozuje Narodni rada osob se zdravotnim
postizenim CR ve spolupraci s dal$imi odbornymi partnery.

) . Zdroje:
NRZP, MPSV, Urad prace CR, inspirante.cz,
Svaz télesné postizenych, Zdravezpravy.cz



VYMENA PRUKAZU 0ZP A PARKOVACICH PRUKAZU V ROCE 2025

Co délat, kdyz vam kondi platnost?

V roce 2025 se naplno rozbiha vyména prikazi osob se zdravotnim postizenim
(OZP), tedy priikaz(i TP, ZTP a ZTP/P. Tyka se pfedevsim téch, ktefi maji prikaz
vydany v roce 2015, protoZe platnost je podle zakona omezena na 10 let.

Pro¢ se prukazy vyménuji? Zakon &. 329/2011 Sb. stanovuije, Ze:

» pro osoby starsi 18 let plati prikaz maximalné 10 let,

» pro déti do 18 let plati prikaz maximalné 5 let.

Ted tedy dochazi k prvni viné vymén prukazu, které byly vydany v roce 2015.

Budete potiebovat nové posouzeni zdravotniho stavu?

e NE, pokud mate prikaz pfiznany ,natrvalo® — v tom pfipadé jde jen
0 administrativni vyménu prikazu bez nového posouzeni.

¢ ANO, pokud vam byl prikaz pfiznan s omezenou platnosti — pak bude
tfeba nové posouzeni zdravotniho stavu, které provede Institut posuzovani
zdravotniho stavu pfi CSSZ.

DoporuCujeme zkontrolovat platnost vaseho posudku a v pfipadé potreby
kontaktovat Ufad prace alespori 2—3 mésice pred koncem platnosti priikazu.
Co s sebou p¥i vyméné prukazu?

Aktualni fotografii (35 x 45 mm) — m(ize byt i domaci, focena na bilé pozadi.
Stavajici priikkaz OZP — bude odevzdan pfi vyméné.

Obcansky priikaz.

Poplatek 30 K¢.

Nezapomeiite na parkovaci prikaz

Pokud jste drziteli prikazu ZTP nebo ZTP/P a mate parkovaci opravneéni,
zazadejte o novy parkovaci prikaz na obecnim Ufadé obce s rozSifenou
pusobnosti. Pfineste novy prikaz OZP, fotografii, poplatek 30 K&.

Dbejte na to, aby platnost parkovaciho prikazu odpovidala platnosti
nového prukazu OZP - policie tuto shodu kontroluje.

POZOR - nékteré pobocky Uradu prace zaniknou

V roce 2025 dochazi ke zmé&nam v siti kontaktnich pracovist Uradu prace.
Nékteré mensSi pobocky budou zruseny. Pfed navstévou si proto ovéfte, Ze
vaSe pracovisté stale funguje, pfipadné se obratte na krajskou pobocku.

Mate dotazy nebo si nejste jisti, co vSechno vyfidit? Nevahejte se obratit na nasi
socialni poradnu — radi vam pomuzeme.
Zdroj: NRZP



Dne 26. 11. 2024 jsme se poprvé
zucastnili  konference spole¢nosti
InterSystems s nazvem ,Efektivni
obéd 2024: Konsolidace zdravot-
nich dat pro prevenci a disease ma-
nagement“. Akce se konala v Clarion
Congress Hotel Prague. Spoleénost
InterSystems se specializuje na infor-
matiku ve zdravotnictvi, coz se odra-
zilo v programu prednasek, na kterych
vystoupili odbornici z Ceska i zahranigi.

Docent Ale$ Tichopad (CVUT) ve své
pfednasce hovofil o Ié¢ebném planu
a cesté onkologického pacienta, re-
konstrukci administrativnich dat, vy-
znamu multidisciplinarnich tyma, roz-
dilech v pfistupu v riznych regionech,
komplexnich onkologickych centrech,
legalizaci telemediciny a vyuziti umé-
Ié inteligence pro tvorbu personalizo-

vanych lé¢ebnych pland. Konference
byla velmi pfinosna a plna inspirativ-
nich informaci.

Dne 27. 11. 2024 jsme se opét zu&ast-
nili odborné konference ,Efektivni
nemocnice 2024 — Strategie zdra-
votnich pojiStoven a nemocnic®.
Tato konference se konala 26. a 27.
listopadu v Clarion Congress Hotel
Prague pod zastitou premiéra Petra
Fialy a nékolika dalSich vyznamnych
osobnosti.

(Hei s

Druhy den konference byl vénovan
mimo jiné i pacientskym organizacim.
Byl zahajen diskusnim blokem ,Summit
nemocnic, ambulanci a pacientskych
organizaci“, kde se probirala kliCova
témata:1) Jaka by méla byt optimalni
spoluprace mezi ministerstvem, zdra-

votnimi  pojiStovnami, pacientskymi
organizacemi a poskytovateli? 2) Jsou
preventivni programy zdravotnich po-
jistoven nastaveny optimalné?

Do diskuse se zapoijila fada panelistu,
pficemz letos poprvé dostali prostor
také zastupci pacientskych organizaci
— Ing. Mgr. Robert Hejzak, M.A., pfed-



seda Narodni asociace pacientskych
organizaci (NAPO), a Mgr. Viastimil
Milata, pfedseda Aliance pacient(
s diabetem CR, z.s.

Diskuse se zaméfila na dulezitost sys-
témového financovani pacientskych
organizaci a také na to, aby pacienti
méli své zastupce ve vSech zdravot-
nich pojistovnach a méli pravo spo-
lurozhodovani. Dulezitym bodem byl
také pozadavek zfizeni pacientskych
rad v nemocnicich, byl zdiraznén vy-
znam telemediciny a dalSi. Zminén byl
rovnéz inovativni projekt Jiho¢eského
kraje, ktery spustil koncept online ji-
hoceské pohotovosti. Tato sluzba je
k dispozici obéaniim s trvalym poby-
tem v JihoCeském kraiji, funguje 24/7
zdarma, a to od 1. srpna 2024.

Také zavér konference byl vénovan
pacientskym organizacim, kdy své
pFispévky prednesli zastupci CAVO &i
Parent Project. Na letoSni konferenci
byl hlas pacient vyraznéji slySet, coz
nas velmi t&si. Ackoliv je to stale jen
maly krok vpfed, potvrzuje to, Ze nase
prace ma smysl a vyznam.

Dne 28. 11. 2024 se naSe asociace
a dalSi pacientské organizace zucastnily
slavnostniho setkani APO Alumni IX.
,Dvanact let spolu”. Tato udalost se

T AT

konala v budové velvyslanectvi Spoje-
ného kralovstvi Velké Britanie a Sever-
niho Irska na Malé Strané v Praze za
pohostinnosti velvyslance a organiza-
tor(l této nadherné akce. Od roku 1919
sidli britské velvyslanectvi v historic-
kém Thunovském palaci, doslova jen
par kroku od Poslanecké snémovny.

Jeho Excelence Matthew Robert Field,
ktery je velvyslancem od ledna 2023,
zahagjil slavnostni odpoledne svou
uvodni fe€i prednesenou vybornou
Cestinou. P¥i této prilezitosti nas pfivi-
tal na pudé velvyslanectvi a vyzdvihl
vyznam a ¢innost pacientskych orga-
nizaci.

Nasledné vystoupil vykonny Feditel
Asociace inovativniho farmaceutické-
ho primyslu (AIFP) David Kolaf. Ve
svém proslovu zdGraznil mimo jiné vy-




ZUCASTNILI JSME SE

znam vzdélavaciho projektu EUPATI
zastiténého ministrem zdravotnictvi
Vlastimilem Valkem. Druhy ro¢nik to-
hoto projektu, o ktery je mezi €leny
pacientskych organizaci velky zajem,
bude zahajen na zacatku pfistiho roku.
V této souvislosti David Kolar podéko-
val Statnimu Ustavu pro kontrolu [éciv,
jehoz feditel Tomas Boran byl také pfi-
tomen, za aktivni Ucast pfi vzdélavani
zastupcu pacientskych organizaci a za
jeho spolupraci. Zdlraznil, ze ve svété
neni bézné, aby regulacni autorita byla
takto vstficna a podilela se na vzdéla-
vani pacientu.

Po projevech nasledovala networkin-
gova Cast spoleCenského odpoledne.
V téchto chvilich jsme méli vzacnou
prilezitost setkat se se vSemi zastupci
a organizatory akce na jednom misté.
Sdileli jsme dojmy a uspéchy za cely
uplynuly rok a planovali budoucnost.

Dékujeme velmi srde¢né organizato-
rim celé akce, zejména Zuzané Ko-
markové a Barbofe Salamoun z Aka-
demie pacientskych organizaci (APO),
Davidu Kolafovi z AIFP a britskému
velvyslanci za pohostinnost.

Moderatorkou akce byla jako tradicné
Vanda Kofrorova.

Takovato inspirujici setkani nam doda-
vaji energii a téSime se na dalSi rok piny
vzdélavacich seminarl a uspécha.

Dne 12. 12. 2024 jsme se zucast-
nili odborné konference Minister-
stva zdravotnictvi CR ,,Rozhovory
o zdravi aneb co (ne)vime o zdravi
zen“, ktera se konala pod zastitou
pfedsedkyné Poslanecké snémovny
Parlamentu Ceské republiky Markéty
Pekarové Adamové. Konferenci zaha-
jil ministr zdravotnictvi Vlastimil Valek.
Ve svém projevu se zaméfil na zlep-
Seni zdravotni péCe pro Zeny a pfisli-
bil, Ze se zasadi o zfizeni specifickych
center pro Zeny trpici endometriézou.
RovnéZ vyzdvihl program prevence
osteoporozy, ktery je v Ceské republi-
ce vyborné zavedeny a skvéle funguje.

Zajimavym bodem konference byly
zkuSenosti a realné pfibéhy zen riz-
nych vékovych skupin napfi¢ gene-
racemi a jejich pohled na zdravi Zen
nejen z hlediska zdravotniho, ale
i spoleenskych roli. Soucasti progra-
mu byly dvé panelové diskuze. V prvni
odbornici z riznych instituci (MZ, VZP,
Statni zdravotni ustav...) debatovali,
jak mize systém reagovat na potfeby




zen, zatimco ve druhé panelisté dis-
kutovali, jak mohou praxe zdravotnikl
a vyzkum reagovat na specifické po-
tfeby zen.

Konference oteviela zajimavou diskuzi
o dulezitych tématech, jako je dusev-
ni zdravi, zeny v lékafském vyzkumu,
oblast prevence a dalSi. Byla také uve-
dena doporuceni, jak zménit stavajici
stav — napfiklad vzdélavat vefejnost
v oblasti prevence a zdravého Zzivotni-
ho stylu, zapojovat pacientské orga-
nizace do Sifeni osvéty o zdravi zen
a dalsi.

Pfinosné byly také informacni stanky
pacientskych organizaci, které pod-
poruji péCi o zdravi zen (Onko Unie,
Endotalks, Ceské ILCO) a mnoho dal-
Sich.

Konferenci oficialné zakond&il Radek
Policar, vrchni feditel pro legislativu
a pravo MZ.

Akce se konala v prostorach Lichten-
Stejnského palace v Praze ve spolu-
praci MZ CR, Poslanecké snémov-
ny Parlamentu CR a Pacientského
hubu, a byla koordinovana Lucii
Rizickovou.

Tato konference byla nesmirné inspi-
rativni svymi tématy a poskytla mno-
ho podnétl k zamysleni a dalSi praci.
Jsme velmi radi, ze jsme méli pfilezi-
tost se zuc€astnit a byt soucasti tohoto
vyznamného setkani.

Dne 17. 1. 2025 jsme se v ramci APO

zucastnili dvouhodinového webinafe
»Novinky v novele zakoniku prace“
vedeného advokatkou Mgr. Marii PIlis-
kovou, ktera nas provedla nejnovéjsi-
mi zménami v zakoniku prace.

Diskutovali jsme zakon ¢&. 281/2023
Sb., zmény v DPP, DPC, vyhlasku
€. 474/2024 Sb. a dalsi. Webinar
nam pfinesl mnoho dulezitych infor-
maci o zménach, které nas cCekaji.
Novelu jiz podepsal i prezident
a bude uc¢inna od 1. Cervna 2025.
Skvély webinaf, dékujeme!



Dne 5. a 6. unora 2025 jsme se zU-
Castnili prvnich dvou ¢asti druhého
béhu ¢Eeské vzdélavaci platformy
EUPATI. Tento prestizni vzdélavaci
projekt, pod zastitou ministra zdra-
votnictvi Vlastimila Valka, porada
stejné jako v roce 2024 APO.

EUPATI vzdélavani probiha prezenéni
formou a zahrnuje prednasky zamé-

fené na objev Iékl a planovani vyvoje
IéCiv, neklinické testovani a farmaceu-
ticky vyvoj, klinické hodnoceni, regu-
laCni zaleZitosti a bezpeclnost I&Civych
pripravk(. Ugastnilo se ho 28 zastup-
cu z raznych pacientskych organizaci.
V mésici bfeznu probéhla treti, zave-
re¢na ¢ast. Bude nasledovat prakticka
nastavba EUPATI, o pribéhu vas bu-
deme informovat.
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VANOCNi SETKANI S MDA RIDE ANEB VECER, KTERY HRAL U SRDCE

V prosinci jsme se opét setkali na tra-
di¢nim a moc milém Vanoénim veceru
s MDA RIDE, ktery se konal ¢aste¢né
v kostele Nanebevzeti Panny Marie
a sv. Karla Velikého a ¢aste¢né v pro-
storach pfed nim.

Cely program v kostele zahgjil ja-
hen Jifi Ignac Lanka, po kterém
nasledovalo krasné hudebni vystou-
peni dua Katky KareSové a Toma
Cortése. VecCer pak pokracoval vy-
stoupenim Jifiho Dvoraka z ka-
pely Strahov za doprovodu flétny
v podani Sylvie Schelingerové -
netefe zpévaka Jifiho Schelingera.
Zaznély i znamé melodie véetné ne-
smrtelné pisné Holubi dam, ktera v nas
vyvolala silné emoce.

Po hudebni Casti jsme se presunuli
pred kostel, kde nas pfivitala oprav-
du zimni atmosféra. Ta nas vSak
neodradila — u ohynku jsme roztali
nejen diky vybornému svaracku z ka-
varny MéLibeKafe, ale i vynikajicim
dobrotam od naSich milych suppor-
tacek. JeSté vice nas v3ak zahrala
pratelska setkani, dlouhé rozhovory
a spole¢né sdileny ¢as, na ktery se ne-
zapomina.

Dékujeme vSem, kdo prisli, pod-
porili nas nebo se jakkoliv zapojili.

Mame vas radi a téSime se na dalSi
spolec¢na setkani!
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VANOCNi TRHY

Na sklonku roku jsme dostali pfilezi-
tost otevfit svUj vano¢ni stanek hned
na dvou trzich.

Zacali jsme mistem, kde se jiz citime
jako doma. Potfeti na Praze 13. Moc
dékujeme Klare Zikmundové, man-
Zzelim Karasovym, Dané Céové,
Michaele Bélinové, Pavle Horské,
Pavle Kmet'ové a Jitce Kratinové
za krasné vyrobky do prodeje. Tento-
krat bylo opravdu z ¢eho vybirat. Mimo
perni¢kl, po kterych se jako vzdy vy-
lozené zaprasilo, jsme prodavali ple-
tené ponozky, stromecky, keramické
ozdoby, Sperky, svicinky, pfani¢ka, an-
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délicky, vanoéni dekorace a dokonce
i obraz.

Misa Bélinova na misté ucila déti sta-
Cet pravé hofické trubicky, které si pak




mohly snist. Byla asi nejoblibené;jsi
osobou v séle, na jeji dobrotu se staly
fronty.

TFidy doprovazely trhy svymi vystou-
penimi. Déti pfedvadély dokonalé
pfevleky, zpivaly pisni¢ky s vanocni

tématikou a prednadely. Vanoce mohly
zacit.

Za par dni jsme se poprvé ukazali ve
Westfield Chodov hned vedle obrov-
ského vanocniho stromecéku. Tady byla
atmosféra zase Uplné jina, zajem o da-
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recky byl veliky a spousta zakazniku si
s nami chtéla popovidat o problemati-
ce nervosvalovych onemocnéni. Zde
jsme se sedli ve vétSim poctu, proto-
ze mame v blizkosti nasi kancelar, tak
jsme si udélali zaroven krasné vanocni
setkani.

Dékujeme Praze 13 a Westfield Cho-
dov za prilezitost a doufame, ze se
budeme moci opét zucastnit!




POROZUMENiI MYOTONICKE DYSTROFII

Autor: Myrna Traylor | Pondéli, 18. listopadu 2024

Myotonicka dystrofie (DM) je forma svalové dystrofie, kterou poprvé identifiko-
val v roce 1909 némecky neurolog Wilhelm Steinert. Pliivodné popsana verze
je nyni znama jako myotonicka dystrofie typu 1 (DM1) nebo také Steinertova
choroba, pojmenovana po objeviteli jejich pfiznaka. Dali forma myotonické
dystrofie, dfive oznacovana jako proximalni myotonicka myopatie (PROMM), je
nyni znama jako myotonicka dystrofie typu 2 (DM2) a byla identifikovana jako
samostatné onemocnéni v roce 1994.

Dr. Nicholas Johnson je klinicky neurolog a vyzkumnik na Virginské univer-
zité Commonwealthu a Détské nemocnici v Richmondu. Je také reditelem
Centra pro vyzkum dédiéné myologie na lékarské fakulté Virginské univerzity.
Dr. Johnson a jeho vyzkumny tym jsou nad$eni z moznosti, Ze by v blizké budouc-
nosti mohla byt k dispozici u¢inna genova terapie pro lé¢bu DM a dalsich neu-
romuskularnich poruch. V tomto ¢lanku se podélil o své znalosti o této nemoci.

Co je to DM? Je charakterizovana rozvojem sva-
lové slabosti, ktera zaéind v rukou
a nohou, pomalu postupujici myotonii
(neschopnosti uvolnit svaly) a pred-
¢asnym vznikem Sedého zakalu pred

DM1 je nejCastéjSi formou svalové
dystrofie u dospélych, postihuje pfi-
blizné 1 z 2 100 jedincl a jedna se
0 multisystémové onemocnéni.
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dosazenim 50 let. DM1 ovlivriuje také
dal$i organové systémy, v€etné srdce
a plic.

DM2 je méné Castym typem nezZ DM1.
Oba typy sdileji postupny rozvoj sva-
lové slabosti, avSak u DM2 slabost
zacgina v ramenou a kyclich. Pacienti
s DM2 také trpi pfed€asnym Sedym
zakalem a d&asto pocituji vyraznou
muskuloskeletalni  bolest. Srdecni
problémy mohou nastat, ale u DM2
jsou méné Casté nez u DM1.

Kdy je DM obvykle
diagnostikovana?

Diagn6za DM1 a DM2 mUze byt slozi-
ta, protoze pfiznaky se mohou proje-
vit v jakémkoliv organovém systému.
Napfiklad néktefi pacienti mohou mit
nejprve zaludeéni potize, nebo maze
bolest u DM2 pfipominat fibromyal-
gii. U DM1 trva diagnostika priimér-
né sedm let. U DM2 je diagnostické
zpozdéni jesté vétsi, mize trvat az
14 let.

jiz pfi narozeni nebo v détstvi, ale né-
ktefi jedinci nemusi zaznamenat pfi-
znaky az do svych 40, 50 nebo 60 let.
U DM2 se symptomy obvykle objevuji
v rané dospélosti.

Co zpiisobuje DM?

Oba typy DM jsou zpUsobeny gene-
tickymi zménami. U DM1 se jedna
o0 gen DMPK, kde se ¢ast DNA obsa-
hujici sekvenci CTG mnohokrat opa-
kuje. U DM2 se to samé déje v jiném
genu, CNBP, kde se opakuje sekven-
ce CCTG. Tato prebyteCna opakova-

ni narusuji tvorbu proteind, coz vede
k nemoci.

Jedna se o autozomalné& dominantni
genetické poruchy, coZz znamena, Ze
k jejich vzniku stai mutace pouze jed-
noho z gent (kazdy ¢lovék ma dveé ko-
pie kazdého genu, jednu od kazdého
rodice). Existuje 50% pravdépodob-
nost, Ze potomci zdédi tuto genetickou
mutaci. Onemocnéni postihuje muze
i Zeny stejnou mérou.

DM1 vykazuje fenomén zvany antici-
pace, coz znamena, ze kazda nova
generace muze mit vice opakovani
v mutovaném genu nez jejich rodice,
kim. Tento rozdil v zavaznosti maze
byt patrny i mezi sourozenci.

Jaké jsou typické pFiznaky?

DM1 je typicka svalovou slabosti
zacinajici v rukou a nohou. Jednim
z nejcastéjSich symptom0, zejména
u DM1, je denni ospalost a unava,
které mohou byt velmi vy&erpavajici.
Pacientim se nékdy podavaji stimu-
lanty, aby zUstali bdéli. U obou typl
DM mohou lidé potfebovat mobilni
pomucky. U DM2 je €asto nutné po-
davat léky na zvladnuti razné bolesti,
ktera se mize s timto onemocnénim
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rozvinout. Kromé toho je dulezité,
aby pacienti pravidelné podstupo-
vali kardiologické monitorovani kvuli
moznym porucham srdeéniho rytmu
a pravidelné testy plicnich funkci kvuli
moznym plicnim komplikacim. V da-
sledku kombinace téchto problému je
u DM1 obvykle zkracena délka Zivota.
U DM2 zatim neni jasné, zda one-
mocnéni ovliviuje délku Zivota.

Jak mohou lékaFi pomoci s lécbou
onemocnéni?

U DM1 Ize pacienty |éCit Iéky proti myo-
tonii, napfiklad mexiletinem. Souvise-
jici 1é¢ba také zahrnuje pouziti ortéz
na kotniky a choditka podle potifeby
a monitorovani poruch srdecniho ryt-
mu, plicnich komplikaci a predc¢as-
nych katarakt. Casté jsou také endo-
krinologické abnormality, napfiklad
snizena ¢innost titné zZlazy nebo zvy-
Sené riziko cukrovky, proto se sleduji
i tyto faktory.

Existuji nové lé¢ebné moznosti?
Vyzkumnici se velmi zajimaji o ge-
netické terapie, které mohou ovlivnit
prabéh onemocnéni. Védci pracuji na
metodé, kterd pomuze svallm absor-
bovat specialni typ RNAtim, Ze se na-
vaze na protilatku nebo protein, ktery
pronikne do svalovych bunék. Nékolik
vyzkumnych spole€nosti jiz proka-
zalo, Ze tento pfistup mizZe napravit
problémy s RNA spojené s DM, snizit
svalovou ztuhlost a zlepsit silu. Spo-
leCnosti Avidity Biosciences a Dyne
Therapeutics oznamily pozitivni vy-
sledky fazi 1 a 2 a oCekava se, ze
jejich produkty postoupi do faze 3 kli-
nickych studii. Vyvoj lé€by pro DM1 je
velmi slibny a mnozi véfi, ze podobny
pfistup bude v budoucnu aplikovan
i na DM2.

Existuji pfibuzna onemocnéni,
jejichz lécba by mohla pomoci

pii DM?

Podobnou terapeutickou technologii
vyuziva i |éCba faciokapsulohumeral-
ni svalové dystrofie (FSHD).

Zdroj:
https.//mdaquest.org/understanding-
-myotonic-dystrophy-dm/

Preklad: Jifina Kotkova
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UPRAVA GENU SLIBUJE ZIVOTASCHOPNOU TERAPII

Autor: Larry Luxner | Pondéli, 18. listopadu 2024

Terapie zaloZené na Upravé gent pro neuromuskularni onemocnéni jsou v po-
sledni dobé velkym tématem. Jedna se o velmi slibnou oblast IéCby, pficemz
dvé takové terapie jiz byly schvaleny a mnoho dalsich je v klinickych studiich.
Neékteri odbornici dokonce tvrdi, Ze Uprava genli ma jesté vétsi potencial, pro-
foZze mize skute¢né opravit genetickou mutaci pfimo u jejiho zdroje a vyhnout
se nékterym omezenim soucasnych metod genové terapie.

V soucasné dobé je Uprava genl stale v rané fazi vyvoje. V roce 2023 schvalil
americky Ufad pro kontrolu potravin a lé¢iv (FDA) prvni terapii zaloZenou na
upravé genu pro lécbu srpkovité anémie. PrestoZze zatim neexistuji schvale-
né terapie nebo klinické studie vyuZivajici Gpravu gent pro neuromuskularni
onemocnéni, je uZite¢né chapat, o co se jedna, a pro¢ je védecky svét touto
metodou tak nad$en.

Jak iprava genu funguje? zména je trvalého charakteru, coz
burikam obsahujicim opravenou DNA

Uprava gent spogiva v pozmériovani e ;) - X
umozriuje vytvaret funkéni proteiny.

vyty€enych €asti DNA v burice. Tento _
pFistup umoZnuje pfesné zacileni ne-  DalSi metodou, ktera se zkouma, je
#adouci genetické mutace. tzv. bazova editace. Jedna se o ultra-
Nejznaméj&im nastrojem pro Gpravu Présnou metodu dpravy genu, ktera
gent je CRISPR-Cas9. Tato tech- Cill pouze na jednu ze Ctyr bazovych
nologie umoZAuje vstup do bungk, Chemickych slozek, ze kterych se
vyfiznuti konkrétni ¢asti DNA a jeji sklad_a DNA: ader_un (A). guanin (,G)’
odstranéni, nebo pripadné pridani &  cYtosin (C)athymin (T). Nékteré baze

nahrazeni jinou Gasti DNA. Takova S€Paruji—AsTaCs G —a tvofi pak
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Uprava genti CRISPR-CAS9

=

1. Nalezeni
CRISPR molekula
najde konkrétni
DNA sekci
obsahujici
genetickou mutaci.

=\

2. Vyfiznuti
Enzym Cas9 prefizne

vlakna DNA. DNA
v této ¢asti maze
byt vyjmuto

CRISPR
molekula — —
N\

3. Zceleni
obé
bunky zajistuje
trvalou zménu.

nebo nahrazeno
neposkozenou Easti.

llustrace procesu Upravy gend CRISPR-CASS9.

jednotky zvané bazové pary. Chy-
bé&jici, nesprdvnd nebo nespravné
umisténa baze muze zménit zplsob,
jakym burky produkuji proteiny.
»Typicka editace CRISPR-Cas9 za-
hrnuje pfestfiZzeni obou vliaken DNA.
Pfi bazové editaci se DNA nefeze; pfi
ni pouze upravujeme jediné pismeno
v DNA,“ fika Dr. Eric Olson, zaklada-
jici pfedseda oddéleni molekularni
biologie na University of Texas Sou-
thwestern v Dallasu a prikopnik v ob-
lasti upravy gen0. ,Tento pfistup nas
velmi nadchnul, protoZe nevyvolava
obavy spojené s preruSenim obou
vlaken DNA.“

Americka Asociace muskularnich
dystrofkd (MDA) jiz financovala né-

kolik vyzkumnych studii zamé&fenych
na nové a slibné pfistupy k upravé
gen(, a to v€etné bazové editace.

Jak se uprava genii li$i od jinych
metod genové terapie?

Uprava gent je jednim z typt genové
terapie. VétSina soucasnych geno-
vych terapii funguje na principu doda-
ni funkéniho genu do téla za pomoci
vektoru na bazi adenoasociovaného
viru (AAV). Tento virus neni Skodlivy,
vstupuje do bunék a méni je ve fungu-
jici gen instruujici tvorbu potfebného
proteinu. Tento proces se nazyva ge-
nova nahrada.

.U genové nahrady je snaha pfidat
funkéni kopii genu. Neopravujeme



Uprava gent
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Cilova
lokace
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1. Nalezeni

Bazovy editor nalezne
na DNA cilovou lokaci
S nespravnym pismenem
v genetickém kodu.

2. Modifikace
Bazovy editor
chemicky zméni
nespravné pismeno
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3. Nahrazeni

Je znovu nastolena
spravna sekvence DNA
umozriujici burikam
vytvaret funkéni proteiny.

llustrace procesu Upravy gend.

mutaci ani neménime DNA pacienta,”
vysvétluje Dr. Sharon Hesterlee,
hlavni vyzkumna pracovnice v MDA.
.Pacient ma stale mutovany gen
ve svych chromozomech; my jen vkla-
dame jeho zdravou kopii. MySlenka je
takova, ze tato zdrava kopie zasuplu-
je tu puvodni.”

Tento zpusob genové terapie vy-
uzivd  napfiklad onasemnogene
abeparvovec-xioi (Zolgensma®), pfi-
pravek, ktery byl schvalen FDA v roce
2019 pro lé¢bu spinalni muskularni
atrofie (SMA). Tato terapie pfinesla
prokazatelné vyhody a nékteré déti,
které byly identifikovany jako SMA
pozitivni pfi novorozeneckém scree-
ningu a dostaly Zolgensmu v raném
véku, dosud (konec roku 2024) nepro-
jevily Zadné symptomy nemoci.

Je mozné, Ze tyto pfinosy budou tr-
vat cely Zivot, av8ak genova terapie
neexistuje dostateCné dlouho na to,

abychom to mohli tvrdit s jistotou.
NaSe téla neustale vytvari nové burky
nahrazujici ty staré. Pfi ndhradé genu
noveé burky stéle obsahuji genetickou
mutaci. Jakmile nové burky nahradi
star8i bunky, které obdrzely funkéni
kopii genu, mize dojit k ,rozfedéni*
ucinku genové terapie. Dr. Hesterlee
fika, Ze obzvlasté znepokojujici je to
u svalového onemocnéni, jakym je
Duchennova svalova dystrofie (DMD).
.Dité, které dostane genovou tera-
pii, bude nadale rlst a vytvaret nové
svaly, ty ale jiz dodany gen nebudou
obsahovat.”

Jednim z nejvétSich problémd sou-
C¢asnych genovych terapii vyuZivaji-
cich AAV vektory je, Ze mohou byt po-
dany pouze jednou, a to i v pfipadé,
Ze jejich u€inek casem vyprcha.
~Jakmile pacienti dostanou davku AAV,
nemohou ji dostat znovu — alespon
zatim ne — kvdli imunitni reakci téla,”



vysvétluje Dr. Olson. ,Mozna existuji
zpUsoby, jak tuto reakci obejit, ale za-
tim jsme k nim nedospéli.”

Navic, protoze AAV je pfirozené se
vyskytujici virus, néktefi lidé mu byli
vystaveni, aniz by o tom védéli, a vyvi-
nuli si proti nému imunitu. Tito lidé by
proto nebyli zplsobili k zadné genové
terapii vyuzivajici AAV vektor.

Vyhody lipravy genii

Nejvétsi vyhodou upravy genl je, ze
skute¢né ,opravuje” genetickou mutaci.
,Uprava gentl nabizi moZnost opravit
mutaci pfimo v DNA pacienta,” vy-
svétluje Dr. Olson, ktery vede Hamo-
novo centrum pro regenerativni védu
a medicinu a Wellstone centrum pro
vyzkum svalové dystrofie na Univer-
sity of Texas. ,To je zvlasté atraktivni
u onemocnéni, jako je Duchennova
svalova dystrofie (DMD), protoze gen
pro dystrofin je jednim z nejvétSich
genl v lidském genomu.“ K vyvinuti
genove terapie pro DMD na bazi AAV
musi védci pouzivat miniaturizovany
gen pro dystrofin, ktery nema plnou
funkénost celého genu.

,PTi pouziti genové editace je oprave-
ny gen exprimovan ve spravny cas,
na spravném misté a ve spravné
mife,” vysvétluje Dr. Olson. ,Proto
véfime, Ze jde o jedinecné feseni pro
mnoho neuromuskularnich onemoc-
néni — ale bude to jesté vyzadovat
Cas a peclivy vyzkum, nez se k nému
bude moci bezpecéné pfistoupit.”

Vyzvy spojené s ipravou genli
ProtoZze Uprava gen( trvale méni
DNA, nemusi byt nutné ji opakovat,

ale vyvolava obavy ohledné své bez-
pecnosti.

.Vkladate do pacienta enzym, ktery
muze modifikovat genom. AvSak za-
tim jsme ani my, ani jini védci dosud
nepozorovali zadné dalSi vyznamné
vedlejsi ucinky uprav mimo cilenou
oblast, fika Dr. Olson.

MozZnost, Ze by genova editace mohla
vést k nezadoucim zménam genomu
(neumysiné genetické modifikaci),
muze byt povazovana za pfili$ riziko-
vou. ,| kdyZz se spravné misto stfihu
podafi urcit v 99 % pfipadu, problé-
mem zUstava to 1 %, kdy se to nepo-
vede,” upozorfiuje Dr. Hesterlee.

Diky obrovskému potencialu genové
editace védci zabyvajici se neuromu-
skularnimi chorobami ve vyzkumu po-
kraduji i navzdory témto obavam. ,Po-
kud se to podafi spravné, dosahnete

trvalé korekce,"” fika Dr. Hesterlee.

Kam sméfuje vyzkum upravy genu?

Laboratof Dr. Olsona pracuje na fe-
Seni jedné z hlavnich vyzev uUpravy
genu: jak ji dorucit pfimo do téla (in
vivo). V soucCasnosti je jedina FDA
schvalena terapie na bazi upravy
genul provadéna ex vivo — buriky jsou
odebrany z téla, upraveny v labora-
tofi a poté implantovany zpét do téla
pacienta.

V soucasné dobé jsou nejucinnéjSim
zpusobem doruéeni genové terapie
in vivo vektory AAV, avSak materialy
pro genovou editaci se do nich obtiz-
né vejdou. Podle Dr. Olsona by dlou-
hodobym FeSenim mohla byt kombi-
nace genové editace s neviralnimi
metodami doruceni. Ty by umoznily
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pfizpUsobit velikost editacnich materi-
alu a zaroven snizit toxicitu spojenou
s vysokymi davkami virovych vektoru,
coz v minulosti vedlo k nezadoucim
reakcim v klinickych studiich genové
terapie DMD.

Dr. Olson je povzbuzen vysokou
uspésnosti vakcin Pfizer a Moderna
proti COVID-19, které vyuzivaiji tech-
nologii mediatorové RNA (mRNA)
jako zpusob uplatnéni. V téle mRNA
poskytuje burfikam instrukce a ukaza-

nich lIé¢ebnych postupl pro geneticka
onemocnéni.

.U COVID vakcin jsme jednoznacné
vidéli transformacni ucinek neviral-
nich pfistupll, i kdyz u svall, které
tvoii 40 % lidské télesné hmotnosti,
existuji dalsi vyzvy,” fika.

Dr. Olson véfi, Ze on i dalSi védci jsou
blizko pralomovym objevim. ,Dou-
fam, Zze genové editace a dalSi pfi-
stupy pfinesou dlouhodobé vyhody
mnoha pacientlim, ktefi je potfebu;ji,”

la se jako bezpecny, ucinny a pfesny
zpusob uplatnéni vakcin i potencial-

dodava.

Slovnicek pojmu
Zde je privodce terminy pouzitymi v tomto ¢lanku.

CRISPR-Cas9: Nastroj pouzivany k ,editaci“ ¢asti DNA buriky. Tento
nastroj, znamy také jako CRISPR, vyuziva specialné navrzenou RNA
molekulu, ktera navadi enzym Cas9 na specifickou sekvenci DNA.
Cas9 poté prestiihne vlakna DNA a odstrani maly usek, ¢imz vznikne
mezera, do které Ize vioZit novy kus DNA.

DNA: Dlouha molekula nesouci genetickou informaci buriky.

Geny: Segmenty DNA, které slouzi jako plan pro tvorbu protein
nezbytnych pro témeéF vSechny struktury a funkce v téle.

Genova editace: Typ genové terapie, pfi kterém je urcity segment DNA
odstranén nebo upraven.

Genova terapie: Proces pridani, odstranéni nebo zmény genetického
materidlu v genetickém koédu Elovéka za ucelem IéCby nebo vylé€eni
onemocnéni.

Geneticka mutace: Chyba v sekvenci DNA, ktera méni funkci genu.
Genom: Souhrn vSech genu v téle.

Mediatorova RNA (mRNA): Molekula obsahujici instrukce pro buriky
k tvorbé proteind.

Proteiny: Slozité molekuly, které hraji klicovou roli ve strukture, funkci
a regulaci tkani a organt v téle.

Vektor: Doru€ovaci systém, ktery pfenasi nové geny do bunék.

Zdroj: https://mdaquest.org/gene-editing-holds-promise-as-viable-therapy/
Preklad: Jifina Kotkova
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TALDEFGROBEP ALFA SPOLECNOSTI BIOHAVEN NEDOSAHUJE
STATISTICKE VYZNAMNOSTI PRI LECBE SPINALNi SVALOVE ATROFIE

V ramci studie RESILIENT, zaméfené na hodnoceni pfipravku taldefgrobep
k lécbé spinalni svalové atrofie (SMA), se sice u pacienti prokazalo klinicky
vyznamné zlepSeni motorickych funkci, ale v experimentalni skupiné nebylo
po 48 tydnech dosaZeno statistické vyznamnosti.

Spole¢nost Biohaven oznamila, ze
uCinek taldefgrobepu alfa nedosahl

v |écbé spinalni svalové atrofie
(SMA) ve 48. tydnu pfi srovnani
s placebem statistické vyznamnosti.
Vysledky studie RESILIENT ovSem
také ukazaly po taldefgrobepu kli-
nicky vyznamné zlepSeni motoric-
kych funkci na Skale Motor Function
Measurement-32 (MFM-32). Spolec-
nost Biohaven ma v umyslu pokra-
¢ovat v analyze udajl a spolupraci
s americkym Ufadem pro kontrolu po-
travin a IéCiv, aby urcila dalSi postup.
~SMA je vazné progresivni vzacné
onemocnéni, a ackoliv jsme zklama-
ni, ze taldefgrobep nedosahl ve Skale

MFM-32 u Ucastnikd Siroke studie sta-
tisticky vyznamného rozdilu, povzbu-
zuje nas, ze vétSinova podskupina
vykazovala pfFinos [éCby ve srovnani
se skupinou dostavajici placebo. Po-
zorovany ucinek na motorické funkce,
ktery byl ve Skale MFM-32 po jednom
roce |éCby podobného rozsahu jako
u schvalené terapie (risdiplamu),
spolu se silnymi biomarkerovymi du-
kazy o zacileni na ter¢ naznacuje,
ze taldefgrobep mulze byt teoretic-
ky prospésny pro vétSinu pacientd
s SMA. Navic taldefgrobep prokazal
vyznamny pfiznivy Ucinek na télesné
slozeni, coz podporuje nase plany na
urychleni vyvoje pro SirSi populaci lidi




s obezitou,“ uvedl v tiskové zpravé
Cliff Bechtold, vedouci vyvoje taldefgro-
bepu a prezident spole€nosti Biohaven
Ireland.

RESILIENT SMA je randomizované,
placebem kontrolované klinické hod-
noceni faze Ill s 48tydenni dvojité
zaslepenou a 48tydenni otevienou
prodlouzenou fazi. Mezi u¢astniky byli
pacienti ve véku od 4 do 21 let. VSichni
dostavali kazdy tyden dle hmotnosti
davkované podkozni injekce taldef-
grobepu, nebo odpovidajiciho mnoz-
stvi placeba. Pacienti dfive léCeni
inhibitorem myostatinu byli vylou€eni.
Vysledky ukazaly, Ze napfi¢ vSemi
skupinami nemeélo 35 % pacientd na
pocatku klinického hodnoceni méfitel-
nou hladinu myostatinu a objevovala
se u nich nevyvazenost v nékterych
genetickych faktorech. Analyzami
pfedem specifikovanych podskupin
podle rasy a etnického puvodu se
navic zjistilo, Ze bélossti pacienti vy-
kazali pfi lécbé taldefgrobepem na
Skale MFM-32 ve 48. tydnu zlepSeni
0 2,2 bodu od vychoziho stavu, za-
timco v pfislusné skupiné dostavajici
placebo a standardni péci se zlepsili
o 1,1 bodu oproti vychozim hodno-
tam. U béloSskych pacientu, ktefi méli
na zacatku klinického hodnoceni mé-
fitelné hladiny myostatinu, pak doslo
pfi uziti taldefgrobepu ke zlepSeni
0 1,4 bodu vétSimu nez u placeba.
Uzivani taldefgrobepu rovnéz vedlo
k vyznamnému snizeni objemu té-
lesného tuku, narlstu svalové hmoty
a zvyseni hustoty kosti, coz naznacu-
je ucinky nad ramec inhibice myosta-
tinu, patrné zprostfedkované signali-
zaci aktivinu A. Spole¢nost Biohaven

naznacuje, Zze by to mohlo podpofit
vyuziti taldefgrobepu pro 1é¢bu obezi-
ty, kdy by si ho pacienti samostatné
aplikovali pomoci autoinjektoru.
Podle Medscape (webova stranka
zprostfedkovavajici pfistup k informa-
cim z oblasti zdravotnictvi Iékafim,
vyzkumnikim a dalSim odbornik{im;
pozn. prekl.) je SMA po cystické fib-
réze druhou nej¢astéjSi autozomalné
recesivné dédi¢nou chorobou. SMA
typu | postihuje pfiblizné 1 z 10 000
Zivé narozenych déti, zatimco pozd-
néjsi typy Il a lll postihuji 1 z 24 000.
Na SMA typu | i lll pfipada asi étvrtina
pripadu, zatimco SMA typu Il pfedsta-
vuje nejvetsi skupinu, tvofici polovinu
vSech vyskytl (niz8i prevalence SMA
typu | je dana vySSi umrtnosti; pozn.
prekl.). V celosvétovém méfitku je
incidence SMA pfiblizné 1 na 10 000
Zivé narozenych déti, pfenasecem je
zhruba kazdy padesaty ¢lovék. Spo-
leCnost Biohaven je i nadale odhodla-
na bojovat proti vzacnym onemocné-
nim a spolupracovat s odborniky na
SMA a regulaénimi organy na kom-
plexnim vystupu a zpracovani dat ze
studie RESILIENT.

Z anglického originalu preloZila a upra-
vila: Mgr. et Mgr. Klara Zikmundova

Zdroj: TRACY, Don, 2024. Biohaven’s
Taldefgrobep Alfa Fails to Achieve Sta-
tistical Significance in Treating Spinal
Muscular Atrophy. In: Pharmaceutical
Executive [online]. 26. 11. 2024 [vid.
13. 3. 2025]. Dostupné z: https://www.
pharmexec.com/view/biohaven-talde-
fgrobep-alfa-fails-achieve-statistical-
-significance-treating-spinal-muscu-
lar-atrophy



AMERICKY URAD PRO KONTROLU POTRAVIN A LECIV A EVROPSKA
AGENTURA PRO LECIVE PRIPRAVKY PRIJALY ZADOSTI 0 PODAVANI VYSSi
DAVKY NUSINERSENU PACIENTUM SE SPINALNi SVALOVOU ATROFIi

Zadosti jsou zalozeny na vysledcich
studie DEVOTE, ktera prokazuje
piinos zkoumaného vyssiho
davkovani nusinersenu pro lécbu
spinalni svalové atrofie (SMA).

Cambridge, Massachusetts, 23. ledna
2025: SpoleCnost Biogen oznamila,
Ze americky Ufad pro kontrolu potra-
vin a 1é&Civ (FDA) pfijal jeji doplfujici
zadost o novy zplsob pouziti Iéku
a Evropska agentura pro é€ivé pfi-
pravky (EMA) uznala Zadost o vyssi
davkovani nusinersenu pro pacienty
se spinalni svalovou atrofii (SMA).
Schéma vysSiho davkovani nusiner-
senu sestava ve srovnani s plvodnim
schvélenym postupem z rychlejSiho
nasycovaciho reZzimu a vy3Siho udr-
Zovaciho rezimu.

Pro nové pacienty to prakticky zname-
na, ze misto ¢tyf uvodnich davek po
12 mg absolvuji pouze dvé davky po
50 mg — tedy méné lumbalnich punk-
ci na zacatku lécby. Udrzovaci lé¢ba
bude podavana stejné Casto (kazdé
4 mésice), ale ve vys§i davce
(28 mg misto 12 mg).

U pacientd, ktefi jiz jsou nusinerse-
nem léCeni, probiha pfechod na vys-
8i davkovaci rezim podanim jedné
davky 50 mg, po které nasleduje udr-
Zovaci léCba ve formé 28 mg kazdé
4 mésice.

Nusinersen je v sou¢asné dobé do-
stupny pod obchodnim nazvem

Spinraza ve vice nez 71 zemich.
Jednéa se o antisense oligonukleotid,
ktery cili na hlavni pfi€inu ztraty moto-
rickych neurond zvySovani mnozstvi
produkovaného proteinu nezbytného
pro jejich pfeZiti. Podava se pfimo do
centralniho nervového systému. Vyu-
Ziva se k lécbé kojenct, déti i dospé-
lych s SMA, dosud celosvétové vice
nez 14 000 jedincu.

Pavodni a stale aktualni schvaleny re-
zim davkovani se sklada ze ¢tyf 12mg
nasycovacich davek (prvni tfi davky
jsou podavany s odstupem 14 dnq,
¢tvrta cca po mésici; pozn. prekl.), po
nichz nasleduje kazdé Ctyfi mésice
dal$i 12mg udrzovaci davka.

Studie DEVOTE

DEVOTE (NCT04089566) bylo ran-
domizované kontrolované klinické
hodnoceni faze 2/3 zaméfené na zvy-
Sovani podavaného mnozstvi léciva
a navrzené tak, aby vyhodnotilo bez-
pecnost, snasenlivost, farmakokineti-
ku a uc€innost nusinersenu pfi podava-
ni vyssi davky (50/28 mg). Do studie
bylo zafazeno 145 uc€astnikd napfic
vékovymi kategoriemi a typy SMA na
pfiblizné 42 mistech po celém svété.
Studie DEVOTE zahrnuje otevienou
kohortu pro hodnoceni bezpec€nosti
(Cast A), dale dvoijité zaslepenou, ak-
tivné kontrolovanou randomizovanou
kohortu pro hodnoceni lé¢by (¢ast B),
nasledovanou otevienou kohortou



pro hodnoceni bezpecnosti a snasen-
livosti lécby pfi pfechodu ucCastnik(
z aktualné schvalenych 12mg davek
pfipravku Spinraza na rezim s vy$Simi
davkami testovany ve studii (¢ast C).

Cast B se skladala z hlavni kohorty
75 dosud nelécenych pacientd s in-
fantilni formou SMA (konkrétné déti
se 2 kopiemi genu SMN2, které byly
pfi vstupu do studie staré 1 tyden az
7 mésicl a u nichz se pfiznaky SMA
objevily do 6 mésict véku; pozn. pre-
kl.) a podpurné kohorty 24 dosud ne-
léEenych pacientd s pozdné;jsi formou
SMA (déti ve véku 2 az 7 let, u nichz
se priznaky SMA objevily po 6. mé-
sici véku a které dokazaly sedét bez
opory, ale nikdy nechodily; pozn. pfe-
kl.). Primarni cilovy ukazatel ¢asti B
zachycoval zménu oproti vychozimu
stavu dle CHOP-INTEND (Skala vy-
tvofena k vySetfovani nervosvalovych
poruch u déti a vyuzivana k hodnoce-
ni motorickych dovednosti pacientl
s timto typem postiZzeni v€etné dospé-
lych; pozn. pfekl.) po Sesti mésicich,
kdy se porovnaval rezim s vySsi dav-
kou nusinersenu se srovnatelnou ne-
IéCenou kontrolni skupinou ze studie
faze 3 ENDEAR. (Studie ENDEAR je
jednou ze dvou kli€ovych studii, na
jejichz zakladé byl pfipravek Spinraza
v davce 12 mg schvalen regulacnimi
organy.)

Cast C byla otevienym hodnocenim
vy§sSiho davkovaciho rezimu u déti
a dospélych (celkem 40 osob), ktefi
presli z 12mg davek pfipravku Spinra-
za na 50/28mg.

»> potéSenim oznamujeme, Ze naSe
Zadosti o vy3si davkovani nusiner-

senu jsou nyni posuzovany ve Spo-
jenych statech americkych a Evro-
pé,“ uvedla Stephanie Fradetteova,
doktorka farmacie, vedouci oddéleni
vyvoje pfipravkd pro neuromuskular-
ni onemocnéni spoleCnosti Biogen.
»1ento milnik odrazi nase pevné od-
hodlani posouvat moznosti |éCby
osob s SMA a ocekavame, ze toto
vy88i davkovani bude pro pacienty
a jejich rodiny vyznamnym pfinosem.
Jsme hluboce vdécni za neochvéjnou
podporu ucastnik( studie, jejich rodin,
zaméstnancl a komunity SMA, bez
nichz by tento pokrok nebyl mozny.*

~otaly posun ve zdokonalovani po-
zoruhodnych pocateénich Uspéchll
v [éEbé SMA vyZaduje inovativni pfi-
stup,” Fekl doktor Thomas Crawford,
spolufeditel kliniky Asociace musku-
larnich dystrofik(i pfi zdravotnim cen-
tru Johnse Hopkinse. ,Dnesni ozna-
meni je pro komunitu vyznamnym
krokem vpfed. Vysledky klinického
hodnoceni DEVOTE nam ukazaly,
Ze podavani vysSich davek nusiner-
senu mize pfinést vyznamny klinicky
prospéch pfi sou€asném zachovani
bezpecfnosti odpovidajici podavani
schvélenych 12 mg davek.

Z anglického originalu preloZila a upra-
vila: Mgr. et Mgr. Klara Zikmundova
Zdroj: Biogen, 2025. FDA and EMA
Accept Applications for Higher Dose
Regimen of Nusinersen in SMA [on-
line]. 23. 1. 2025 [vid. 16. 3. 2025].
Dostupné z: https://investors.biogen.
com/node/28746/pdf



NOVY LEK DUVYZAT PRINASi NADEJI PACIENTUM S DUCHENNOVOU

SVALOVOU DYSTROFIi

Duchennova svalova dystrofie je vzacné genetické onemocnéni zplisobené ne-
dostatkem dystrofinu, proteinu, ktery pomaha posilovat svalova vlidkna a chranit
je pred poskozenim pfi svalovych kontrakcich. To zplsobuje postupné oslabo-
vani svalu a jejich ztratu funkce, coz je nakonec smrtelné. Tento proces je zhor-
Sovan zvySenymi hladinami histondeacetylaz (HDAC), coZ je tfida proteind.

V dubnu 2025 Vybor pro humanni lécivé pFipravky (CHMP) Evropské lékové
agentury (EMA) doporucil udéleni podminecné registrace pro pripravek Duvyzat®
(givinostat), novému inhibitoru histondeacetylazy (HDAC). Tato registrace je
urcena k Ié¢bé pacienti s DMD ve véku Sesti let a starSich, ktefi jsou schopni
chuze, a je uréena k uzivani spoleéné s kortikosteroidy.

Duvyzat pusobi jako inhibitor his-
tondeacetylazy, coz znamena, Ze
ovliviuje aktivitu uréitych genu tak,
aby ve svalovych burnkach docha-
zelo k mensSimu zanétu, nizsi tvorbé
jizevnaté tkané a podpofe regene-
race svalovych vlaken. Ve vysledku
to vede ke zpomaleni ubytku sva-
lové sily, ktera je pro DMD typicka.
Kladné rozhodnuti vyboru CHMP je
zaloZeno na vysledcich multicentric-
ké, randomizovanée, dvojité zaslepe-
né, placebem kontrolované studie
faze 3 EPIDYS. Ve studii EPIDYS do-
stavalo celkem 179 chodicich chlap-
cl ve véku Sesti let a starSich dvakrat
denné bud pfipravek, nebo placebo,
kromé lécby kortikosteroidy. Studie
EPIDYS splnila sv{j primarni cilovy
parametr, kdyz prokazala statisticky
vyznamny a klinicky relevantni rozdil
v Case potiebném k absolvovani testu
vystupu do &tyf schodd.

V bfeznu 2024 americky Ufad pro
kontrolu potravin a léCiv (FDA) schva-
lil pfipravek pro IéCbu pacientl ve
véku Sesti let a starSich bez ohledu na
stav mobility. V prosinci 2024 britska

Regulaéni agentura pro IéCiva
a zdravotnické produkty (MHRA)
plné schvalila pfipravek pro chodici
pacienty ve véku Sesti let a starSich,
zatimco pro nechodici pacienty bylo
udéleno podminecné schvaleni.
V soucasnosti probihaji dalsi klinické
studie k uréeni bezpecnosti a ucin-
nosti u nechodicich pacientll s DMD
ve veéku deviti let a starSich a k posou-
zeni bezpecnosti a potencialnich pfi-
nosl ¢asné Iécby u pacientd s DMD
ve véku od dvou do péti let.
Schvaleni Duvyzatu predstavuje na-
déji pro rodiny, které se kazdy den
potykaji s progresi tohoto vazného
onemocnéni. Asociace muskularnich
dystrofiki bude situaci ohledné do-
stupnosti l1éku v Evropé nadale sle-
dovat a o vSech dulezitych zménach
bude své ¢leny informovat.
Zdroj:
SUKL, Nova lé&ba Duchennovy
svalové dystrofie, 4/2025, www.sukl.cz

Medicina.cz, EU schvalila pfipravek
Duvyzat, 10. 4. 2025

EMA, CHMP summary for Duvyzat, 3/2025



JAK 0SOBNi ASISTENCE V NORSKU POMAHA LIDEM SE SMA

V ramci projektu Bilateral jsme méli prileZitost navstivit Norsko a Island
jJjako zastupci pacientské organizace SMAci. Nagim hlavnim cilem bylo se-
znamit se s tamnim systémem osobni asistence, ktery vyznamné zlepSu-
je kvalitu Zivota lidi se spinalni svalovou atrofii (SMA). Norsky pfistup je
inspirativni nejen svou efektivitou, ale predevsim filozofii, ktera stoji na
principu maximalni nezavislosti a distojnosti kazdého ¢lovéka.

Kli¢ k nezavislosti je osobni
rozpocet na asistenci

V Norsku je zakladem systému osobni
asistence rocni rozpocet, ktery kazdy
¢lovék s hendikepem ziskava pfimo
od statu. Tento rozpocet pokryva na-
klady na asistenci, ktera je pfizpUso-
bena individualnim potfebam klienta.
Asistent pomaha nejen s hygienou
¢i stravovanim, ale také doprovazi
klienta pfi aktivitach, které mu pfina-
Seji radost a naplriuji jeho zivot. Klient

tak neni omezen pouze na domaci
prostfedi, ale muze se plné zapoijit do
spolecnosti.

Prace osobniho asistenta je vice
nez jen zaméstnani

Kazdy asistent prochazi dikladnym
vzdélavacim programem, ktery ho pfi-
pravi na roli privodce ve vSech fazich
zivota klienta. Tento program zahrnuje
nejen praktické dovednosti, ale také
Skoleni o hranicich komunikace, spo-



ZIVOT SE SVALOVOU DYSTROFIi

lupraci s rodinou a ostatnimi asistenty
¢i pochopeni psychologickych aspek-
td zivota s hendikepem.

V Norsku je o praci asistenta velky za-
jem. Asistenti ¢asto doprovazeji své
klienty na vylety, kulturni akce &i bé-
hem cestovani, coz obohacuje nejen
zivot klient(, ale i jejich vlastni.

Asistence, ktera se méni podle
Zivotni situace

Systém osobni asistence v Norsku je
flexibilni a pfizpusobuje se ménicim
se potfebam klienta. Poskytovatelé
asistence, specializované firmy, pla-
nuji sluzby na nékolik let dopfedu,
a to s ohledem na zivotni etapy kli-
enta. Napriklad dité s SMA muze
potfebovat jiny typ podpory v détstvi,
dospivani i dospélosti. Tento dlouho-
doby pfistup zajistuje, ze klient dosta-
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va adekvatni péci v kazdé fazi zivota.
Zajimavym aspektem je také logis-
tika, ktera je v Norsku kvali velkym
vzdalenostem vyzvou. Poskytovatelé
proto kladou duraz na efektivni plano-
vani a koordinaci asistencnich sluzeb,
aby byla zajisténa dostupnost péce
i v odlehlych oblastech.

Role asistenta v posilovani
rodinnych vazeb

Jednim z nejdojemnéjSich pfibéhd,
které jsme béhem naSi navstévy sly-
Seli, byl pfibéh muze, ktery diky osob-
ni asistenci mohl opét zazivat bézné
rodinné chvile: ,Diky asistenci jsem
se mohl stat synem svych rodicd.
Kdyz matka potfebuje pomoc, mohu
pozadat svého asistenta, aby ji pomo-
hl. Uz nemusim byt tim, kdo potfebuje
pomoc, ale mohu ji naopak nabid-
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ZIVOT SE SVALOVOU DYSTROFIi

nout.” Tento pFib&h krasné ilustruje, V Ceské republice je osobni asisten-
jak velky dopad ma osobni asistence ce stale rozvijejicim se oborem, a pro-
na sebevédomi a nezavislost Clovéka. to véfime, Ze sdileni téchto zkuSenos-
ti maze prispét k dalsimu zlepSovani
sluzeb pro lidi s SMA. Na&im cilem je,
aby i u nas mohli lidé s hendikepem
Zit co nejvice nezavisle a naplno. Nor-
sky model ndm ukazuje, Ze to mozné
je.

Co si miizeme vzit z norského
pristupu?

Systém osobni asistence v Norsku
ukazuje, Zze klicem k dustojnému a pl-
nohodnotnému Zzivotu je nejen finanéni
podpora, ale také komplexni a dlouho-
dobé& planovana péce, ktera respektuje Daniel Kostan a Zdenéek Culek
individualitu kazdého ¢lovéka. Inspira-

tivni je také daraz na profesionalitu asi-

stentl a jejich kvalitni pfipravu.

Iceland [P[ﬂ:' Projekt je financovan z Fondd EHP 2014 - 2021 v ramci
Liechtenstein vyzvy "Podpora bilateralni spoluprace v programu Zdravi".
Norway grants

ZkuSenost, ktera posouva hranice

ZkuSenost s norskym modelem osobni asistence nebyla jen inspiraci, ale stala
se i zakladem mezinarodni spoluprace, ktera ukazala, jak dllezita je vzajemna
vyména zkudenosti mezi zemé&mi. Pacientskd organizace SMAci, z. s.
Uspésné zakondcila projekt ,Posileni pacientské advokacie SMA®, ktery propojil
Ceskou republiku s Norskem a Islandem. B&hem nékolika mé&sict se podafilo
navazat intenzivni partnerstvi, sdilet pfiklady dobré praxe a formulovat
doporuceni, ktera mohou ovlivnit budouci podobu podpory lidi se SMA v Evropé.

Zatimco norsky model asistence stavi na silné statni podpofe a dlrazu
na nezavislost, Cesky pfistup je zalozen na aktivni pacientské advokacii
a budovani pevnych vztahl mezi pacienty, institucemi a dalSimi aktéry.
Pravé toto vzajemné obohaceni a pochopeni rlznych cest k témuz cili
— dastojnému  Zivotu s hendikepem — bylo hlavnim pfinosem projektu.

Vysledkem jsou nejen tfi narodni analyzy a dvé konkrétni doporuceni pro
zlepSeni sluzeb, ale predevsim posileni hlasu pacientl napfi¢ Evropou. Tento
projekt potvrdil, Ze kdyz pacientské organizace spolupracuji napfi¢ hranicemi,
mohou pfinaSet skute¢né zmény. A pravé v tom spocliva skutecny kli¢
k nezavislosti.



ROZHOVOR S KAROLINOU CHOVANCOVOU

Karolina Chovancova je Zena,
ktera Zije se spinalni svalovou
atrofii. Zije navzdory tomu aktiv-
né a v souladu s prirodou. Spolu
S manzelem Kamilem buduje od
roku 2018 projekt Perma R4j,
v ramci néhoz vytvorili udrzitelny
prostor s permakulturni zahra-
dou, pfirodnim koupacim jezir-
kem, kofenovou cistickou odpad-
nich vod a domem postavenym
z prirodnich materiall (konopi,
vapno, hlina, dfevo). Kromé péce
o Perma Raj se vénuje i kouco-
vani, kdy pomaha lidem hledat
harmonii v jejich Zivotech. Za-
méfuje se na Zivotni hodnoty,
propojeni s pfirodou a budovani
komunit. Karolina je pfikladem

toho, jak Ize byt i pres fyzické omezeni piné tvirci, uziteéna a inspirovat
ostatni k udrzitelnému zpusobu Zivota. Od loriského roku se pravidelné
otuZuje, vychovava krasného chlapecka a propaguje domskolactvi.

Karolino, mohla by ses nam pred-
stavit, Fict, jaké je tvé onemocnéni
a jak a kdy se zacalo projevovat?

Ziju na vesnici, pracuju z domova,
ale jezdim i do Prahy, pfipadné dal-
Sich mést. Jsem vystudovana ucitelka
a vzdélavani mé bavi. Nasla jsem
si ale vlastni cestu. Koucuju, délam
razné workshopy, ale taky pracuju
s détmi, které jsou na domacim vzdé-
lavani.

A ted k mému postizeni. Ze ho mam
se vi asi tak od mého roku a pul. Byla
mi diagnostikovana svalova atrofie.
Tehdy se moc nevédélo, co to zname-
na. Mé mamce doktofi doporugili, aby
mé dala do ustavu i s mym bratrem,
ktery je také postizeny. Rodi€e si nas
nastésti nechali.

No a co postiZzeni pro meé vlastné zna-

menalo? Zacala jsem sice chodit, ale
nikdy to nebyla Zadna slava. To mné
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ale nebranilo poznavat svét. Chut do
zivota jsem méla vzdycky a nevidéla
jsem dlivod, pro¢ by mi v tom postize-
ni mélo branit. Naopak mi pfislo, Ze to
ke mné& patfi. Ze bych sama se sebou
méla byt nespokojend, to pfichazelo
pouze od lidi z venku.

Slysela jsem, Zze ses rozhodla pro
Skolu v zahranici. Jaka byla tvoje
zkusenost a co jsi vystudovala?

No ne tak uplné. Ja byla v zahraniCi
pouze v ramci projektu Erasmus. Stu-
dovala jsem v Dublinu Ctyfi mésice.
Jednalo se o Institut of Technology
Tallaght. Chodila jsem na kurzy déjin,
politologie atd. Skola byla GpIné bez-

bariérova a bydleni jsem si nasla par
minut od ni. Méla jsem jesté specialni
stipendium z ddvodd mého postizeni,
tak mi to celé pokrylo naklady na stu-
dium.

Mas krasnou rodinu. Jak jste se
s manzelem poznali a proc jste se
rozhodli pro adopci?

S manzelem jsme se seznamili pfes
spole€ného kamarada. Chodili jsme
se koupat na Hostivaiskou prehradu
a tam jsme se potkali. Pak uplynulo
par let a zacali jsme FeSit déti. Ja vzdy
méla na mysli adopci. Je to néco, co
se ke mné hodi. Kazdopadné jsme
se rozhodli pustit do obou variant
a adopce byla rychlejSi. Jsem rada,
Ze do toho manzel Sel. Jsme s tou
volbou rozhodné spokojeni.

MGze$ nam na uvod Fict, jaka byla
tvoje cesta k projektu Perma Ra&j?
Co té inspirovalo k jeho zalozeni?

Ten projekt je uz hodné stary. Zacal
v dobé, kdy jsme hledali pozemek.
A protoze ve stejné dobé jsme se
seznamovali s permakulturou, kte-
ra nam s manzelem hodné pfirostla
k srdci, tak jsem méla potfebu sizazna-
menavat, jak budujeme nasi zahradu
a ddm, a tak vznikl blog Permara;.
Chtéla jsem a stale chci, aby se per-
makultura Sifila, protoze je to zpUsob,
jak zit na této zemi udrzitelné, aby-
chom nechali néco i dalSim genera-
cim.

Jak vnimas propojeni svého zdra-
votniho stavu se svou praci v Per-
ma R4&ji? PFinasi ti to uréitou formu



terapie nebo naplnéni? Jak vse
zvladas a pomaha ti vtom lécba?

NaplInéni mi to pfinasi rozhodné. Byt
obklopena pfirodou a vypéstovat si
né&jaké jidlo a uvafit si z n&j je Uzasna
véc. Nezndm nic lepSiho. Perma R§j
mi pomaha hodné, protoze tu mam
vSe pfizpusobené svému postiZeni.
Zahony mam navrzené tak, abych
se k nim dostala. Na zahradé mame
i hodné divociny, je tu plno rdznych
Zivacku a to mam rada. Na voziku si
Clovék jen tak nevyrazi na taru. Tady
mam vSe uzpusobené tak, Ze si vlast-
né ani postizena nepfijdu. Vse mam
v dosahu a mizu se tu dobfe pohy-
bovat. Samoziejmé& hlavni praci pfi
budovani zahrady odvede manzel. Ja
ale nejedu na vykon, ale na radost, tak
i malo prace mi udéla hodné radosti.

Vas projekt je unikatni nejen svym
permakulturnim zamérenim, ale
také filosofii zivota v souladu s pfi-
rodou. Popi$ nam prosim, jaké prin-
cipy permakultury v Perma R3ji vy-
uzivate?

Permakultura je hodné zalozena na
designu. Neustale vymySslite, jak si
navrhnout zahradu &i okoli tak, aby to
vyhovovalo vam, ale zaroven to bylo
udrzitelné &i ekologické a respektujici
k pfirodé. Pro mé je dllezita bezbari-
érovost, abych se do zahrady dostala
a mohla tam fungovat. Zaroven tam
je ale i ¢ast, kam s manzelem nikdy
nezasahujeme, tzv. divo¢ina. Mame
v zahradé mnoho tvord, tfeba jezky,
ktefi se zde i mnozi. Na naSi zahradé
taky roste hodné starych stroma. Sna-
Zime se je podporovat, aby vydrzely

co nejdéle. Doupné stromy jsou nepo-
stradatelnou soucasti pfirody, posky-
tuji Ukryt i obzivu mnoha Zzivogichim
a byla by to tragédie, kdybychom je
vykaceli.

Permakultura je taky o lidech a déleni.
Proto se snazime propojovat s mistni-
mi a spole&né si pomahame. Sdilime
prebytky, pofadame rizné akce, kde
si vyménujeme informace a rGzné se
podporujeme. Diky tomu se tu s rodi-
nou citime skute¢né jako doma.

Jaké vyzvy jste museli pii budovani
projektu prekonat a co naopak bylo
nejvétsi odménou?

Nejvétsi vyzva byla najit si tu prate-
le. Chodit mezi lidi a seznamovat se
neni nic extra jednoduchého. My jsme
to ale pfekonali a ted nam je tu na-
ramné& dobfe. Mame tu tolik dobrych
znamych, Ze se pomalu ani nestiha-
me navstévovat tak asto, jak bychom
si prali. Kazdopadné je skvélé mit ko-
lem sebe lidi, kterym muzete kdykoliv
zavolat a oni vam pomohou. Toho si
hodné vazim. Pfijde mi uZasné, Ze
jsme toho doséhli :-)

Vénujes se i kou€ovani. Jaka je tvo-
je filozofie v praci s lidmi?

Moje filosofie je jednoducha. Ja pros-
té v lidi véfim. Kazdy v sob& ma hod-
né, co nabidnout. Nase spolecnost se
ale hodné zaméfuje na slabé stranky.
To mi pfijde jako velka Skoda, protoze
z toho si pak ¢asto o sobé lidé odna-
8i, Ze nejsou dost dobfi a pak porad
musi sobé a okoli néco dokazovat. To
je velky balvan, ktery s sebou Casto
lidé nosi.
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Koucovani mé hodné bavi, protoze ja
nejsem ta, ktera ostatnim vyslapava
cesticku, ale jsem tam pro né, aby si
nasli zplsoby, jak si ji vySlapat sami.
Koucovacich sezeni s jednim klien-
tem mam zhruba 5 az 12 a béhem té
doby se kou€ovany posune natolik, ze
uz pak jede sam.

Réada podporuju lidi, ktefi to nemaji ve
spole¢nosti tak snadné. Mym oblibe-
nym tématem je nastavovani hranic
a umét fici ne. Je to takové rebelské,
a to se mi libi. Jsme odmala nauéeni
fikat ano a poslouchat. V tom se vSak
ztraci to, kdo skute&né jsem, €¢im chci
byt.

V dnesni dobé je téma udrzitelnos-
ti ¢im dal aktualnéjsi. Co by podle
tebe mél kazdy z nas udélat, aby zil
udrzitelnéji?

Ja nerada nékomu davam rady, co ma
délat. Misto toho se ptam: ,Co muazes
udélat pro udrzitelnost?“ Kazdého
néco napadne, co by mohl zlepsit.
Kdyz si to uréime sami, tak je vétsi
pravdépodobnost, Ze to i udélame. Na
tom se také mimo jiné zaklada kouco-
vani :-) Takze si odpovézte a vzhlru
do toho :-)

Jaké mas s Perma Rajem plany do
budoucna? Premysli§ o rozSireni
aktivit nebo zapojeni dalSich lidi?
Co je tvhj nejvétsi sen, ktery bys
chtéla v ramci tohoto projektu jesté
uskutecnit?

Pland mame hodné. Jednim z téch
nejvétsSich je vybudovat rampu do na-
Seho vesnického pohostinstvi, kde se
kona plno vefejnych akci a tento pro-
stor je mozné si i pronajmout pro své




akce. Rada bych zde pak pofradala
akce pro vice lidi, jak o permakultufe,
tak o dobrém Zivoté a prosté bych se
zde rada setkavala se sousedy a sou-
sedkami. Do pohostinstvi v8ak vede
hodné schodU a bude se muset jednat
o dlouhou ploSinu.

Karolino, slySela jsem, ze od zafi
chodi$ denné do jezirka na své za-
hradé. Co té k otuzovani privedlo?

Ano, je pravda, ze se od zafi otuzu-
ju. Neni to teda bohuzel denné, to se
nam s manzelem dafilo pouze, kdyz
bylo vic volna, ale minimalné 3x do
tydne to klaplo. Vlastné jsme s otu-
zovanim zacali uz pred lety, ale Slo
pouze o ledové sprchy. To jsme ale
praktikovali pravidelné. Ted uz mame
doma funkéni koupaci jezirko, tak
jsme to mohli rozjet ve velkém. Ja tu
mam dobry pfistup do vody. To je pro
meé to nejzasadnéjsi. Ten pristup vSak
chci jesté vylepsit, az ja ani manzel
nebudeme v takové kondici, kdy mé
zvladneme z vody dostat. Rada bych
tu vybudovala zvedak.

Jaky vliv ma pravidelné otuzovani
na tvé télo a konkrétné na svaly?
Pomaha ti to v boji s projevy SMA?
Jaké benefity ti pfinasi po psychic-
ké strance?

Otuzovani ma hodné benefitl, citim
posun jak na téle, tak na duchu. Ve
vodé protahuju svaly, zapojuju je, jsou
aktivni, dobre se prokrvi a pak funguiji
Iépe. Tak to citim. Zaroven ty pocity,
kdyz vylezete z ledové vody, jsou pa-
radni. Citite se nezdolné. Neni vam
ani zima. To pfijde az po chvili. To se

musim jit zahfat. Vzdy mam pfiprave-
ny horky ¢aj. Je to pak lahtdka :-) Je
treba se také rychle obléct. Viastné
jsem tuto zimu ani podzim nebyla ne-
mocna.

Mas pfi otuzovani néjaky ritual nebo
techniku, kterou dodrzujes?
Zpusob, jakym lezu do vody, je stale
stejny. | to, na co se pfi tom soustie-
dim. Slezu si na palety, které mame
u jezirka, ztéch pak na zem a pak dam
do vody nohy a citim tu ledovou vodu.
Pak tam musim sklouznout zadkem
a najednou jsem skoro po pas ve
vodé, mél¢inou se posouvam do
hloubky. Je to celkem rychla akce. Ve
vodé se totiz dokazu dobfe pohybo-
vat, télo je lehké. Uz jsem si na to tak
zvykla, ze to davam jedna dvé. Sa-
moziejmé ze mé obcas vyleze néco
jako: ,To je ledovyyyy!!ll“ Ale po prvni
minuté je to dobré a ja to jesté chuvili
davam. Ted se bavime o tom, kdyz je
hladina zamrzla.

Doporudila bys otuzovani i lidem
s podobnym zdravotnim omeze-
nim? Co by méli mit na paméti, po-
kud by chtéli zaéit?

Otuzovani urcité doporucuju, nemu-
si jit ale vlibec o tuhle formu, kterou
praktikuju ja. Muaze jit treba o oplacho-
vani si obli¢eje ledovou vodou, pak
si sprchovat chvili nohy nebo tfeba
védét, Ze jsem v dobrém zdravotnim
stavu. Asi nejlepSi je konzultace s lé-
kafem. Jde hlavné o srdce. Otuzovani
je pro télo Sok.
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Specifikum otuzovani s télesnym po-
stizenim je také to, Ze mame mnohem
méné moznosti, jak se zahféat, a taky
se nemuzeme tak rychle obléct. Tohle
Clovék nesmi podcefiovat. Rozhodné
do toho nechodte po hlavé. Je po-
treba znat své télo a jeho reakce na
chlad!

Jaka byla tvoje nejchladnéjsi kou-
pel, na kterou si pamatujes?

Ja se koupu v té nejledovéjsi vodé
vubec, to je néco pod 4 stupné. U po-
vrchu je voda chladnéjsi, az zmrzne,
ale vespodu si voda drzi vzdy teplo-
tu 4° C. Co ale hraje jesté velkou roli
je aktualni pocasi. KdyZ je bezvétii

a jasno, tak je to fajn a pfijemny zazi-
tek. Jakmile ale fouka vitr, coz uz jsem
To jsme zazili s manzelem na Sloven-
sku, kdyZ jsme se na Stédry den byli
vykoupat ve Vahu.

Mas néjaké poselstvi nebo vzkaz,
ktery bys chtéla na zavér predat na-
Sim étenartiim?

Kazdému pfeju, aby nasel sdm sebe
a zil sv(j spokojeny zivot jako my tady
v Perma R4ji.

Rozhovor pfipravila:
Veronika Nesmérakova



VSE, CO POTREBUJETE VEDET 0 ROZHODNUTI DOT (MINISTERSTVO
DOPRAVY USA) OHLEDNE PRISTUPNOSTI LETECKE DOPRAVY

Autor: Mark Fisher | Utery, 21. ledna 2025

Na konci roku 2024 vydalo Ministerstvo dopravy USA (DOT) finalni narizeni, je-
hoz cilem je zlepSit zazZitek z letecké prepravy pro uZivatele invalidnich vozika.
Toto narizeni pfinasi zasadni zmény, které by mély cestovani letadlem vyrazné
usnadnit lidem se zdravotnim postizenim.

Jak vyznamné je toto narizeni DOT
a kdy vstoupi v platnost?

Toto nové nafizeni je skuteCné vy-
znamné a je vysledkem nékolika-
letého usili americké asociace pro
svalova onemocnéni MDA a jejich
podporovatell. Na ministerstvo bylo
zaslano pres 400 pfipominek a mno-
ho lidi svédcilo na vefejnych slySe-
nich. Mame velkou radost, ze tato
pravidla jsou nyni finalné schvalena.

Mnoho ustanoveni vstoupilo v plat-
nost jiz 16. ledna 2025, néktera dalsi
ale maji delSi implementacni Ihity.

Myslel(@) jsem si, Ze letecké
spolecnosti uz musi poskytovat
bezpeénou a dustojnou asistenci.
Co se zménilo?

Ano, to je pravda. Ale nyni jsou po-
prvé vyrazy ,bezpeény“ a ,dlstojny"
pfesné definovany, coz by mélo zvysit
odpovédnost leteckych spolecnosti.

Vi se, Ze cestujici s postizenim &as-
to Celi nebezpeénym situacim, jako
je napfiklad upusténi personalem pfi
pfesunu nebo poranéni kvuli posko-
zenému voziku. Podle tohoto nového
narizeni jsou jakeékoli &iny, které ve-
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Mark Fisher,
feditel pro
advokacni
aktivity MDA

dou ke ,zvySenému riziku poranéni*,
vCetné poskozeni invalidnich voziku
a dalSich pomdcek, povazovany za
poruseni prav cestujicich.

DOT také jasné stanovi, Ze akce, kte-
ré nerespektuji nezavislost, autonomii
a soukromi cestujiciho, jsou vyslovné
zakdzany — napfiklad sviékani oble-
Ceni pfi pfesunu nebo nemoznost po-
uziti toalety.

Jak bude nové vypadat nastup
avystup z letadla?

Podle nového pravidla musi asisten-
ce pfi nastupu, vystupu a prestupech
(napf. na jiny terminal) byt poskytnuta
vCas a bez odkladu. Napfiklad:

+ Cestujici s postizenim musi mit
moznost pfednostniho nastupu.

* Personal a ftransportni voziky
musi byt pfipraveny nejpozdé;ji
v okamziku, kdy ostatni cestujici
opusti letadlo. Cekani neni pfi-
pustné.

*  Pomlicky pro pohyb po letisti,
jako elektrické voziky nebo skut-
ry, musi byt dostupné bez prodle-
ni.

Co kdyz si potiebuji odbavit sviij
vozik?

Letecké spole€nosti musi nyni uve-
fejnit rozméry nakladovych prosto-
ra svych letadel na svych webovych
strankach, aby si cestujici mohli ové-
fit, zda se jejich vozik vejde.

Do 17. prosince 2025 budou mit
aerolinky také povinnost:

* Informovat cestujici o jejich pra-
vech, véetné prava podat stiznost
v pfipadé poskozeni voziku.

+ Informovat, kdy byl vozik naloZzen
a vylozen.

* Informovat, pokud nebylo mozné
vozik nalozit kvuli velikosti, vaze
nebo jinym parametrim.

Co se déla pro prevenci poskozeni
vozikii? Budou pracovnici
proskoleni?

Ano. Nova pravidla pfikazuji:

« ZajiSténi spravného zachazeni
s voziky dle stejnych pravidel jako
zavazadla.

+ Letecké spole¢nosti nemohou vy-
luGovat odpovédnost vymluvami
na ,zasah vy85i moci“ nebo ,chy-
bu tfeti strany®.

* Musi byt zajiSténa rychla oprava
nebo vyména poskozenych vozik(.

* Personal musi projit Skolenim
v oblastech jako:

* Rozebrani a sestaveni voziku,
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» Bezpecné nakladani a upevnéni,

» Dustojny pfesun cestujiciho,

» Spravné pouziti vybaveni aeroli-
nek.

Tato 8koleni musi byt opakovana kaz-
dych 12 mésicll. Pozadavek vstupuje
v platnost 17. Cervna 2026.

Co kdyz je muj vozik poskozen?
Letecka spole¢nost musi:

1. Pisemné informovat o pravu po-
dat stiznost.

2. Poskytnout nahradni vozik dle
potfeb cestujiciho, pfipadné na-
hradu, pokud si sam zajisti jiny.

3. Umoznit vybér preferovaného
servisu nebo nabidnout viastni
zajisténi opravy. VSe hradi aero-
linka.

4. Zaijistit pfistup k povéfené osobé
pro feseni stiznosti.

Vétsina téchto pravidel
17. bfezna 2025.

plati od

Co kdyz dojde ke zpozdéni v navra-

ceni voziku?

* Aerolinka musi doru€it vozik do
24 hodin na své naklady.

»  Pokud si cestujici pro vozik doje-
de sam, ma narok na proplaceni
nakladu.

» Od prosince 2025 musi byt zajis-
téno bezpec&né a pohodiné sezeni
pro cestujici Cekajici na zpozdéné
voziky.

Co kdyz musim prebookovat let
kvuli velikosti voziku?

| kdyz si cestujici pfedem ovéfi, ze se
vozik do nakladového prostoru vejde,
muZze dojit na posledni chvili ke zmé-
né letadla. Pokud to znemozni pre-
pravu voziku, musi aerolinka:

* Uhradit rozdil v cené mezi pu-
vodnim a novym letem (plati pro
lety téhoZ dne, stejné spole€nosti
a trasy).

Shannon Wood,
feditelka pro
politiku v oblasti
zdravotniho
postizeni pfi MDA

Toto pravidlo vstupuje v platnost
17. bfezna 2025.

Kde najdu vic informaci?

MDA zverejnila podrobnou analyzu
vSech zmén, v€etné pfesnych dat je-
jich ucinnosti a své role pfi jejich pro-
sazovani. Dokument najdete zde:

Z anglického jazyka pfeloZila:
Mgr. Dona Jandova




KRASNE JARNi DNY

Zacalo jaro. Zima je v nenavratnu a nas
Cekaji prochazky probouzejici se pfiro-
dou, pomalu se prodluzujici dny, slu-
necni paprsky, které nas zahfeji, a rana
plna ptaciho zpévu.

Stran porostla bfectanem, lesik, kde
zpivaji ptaci. Stary domecek na strani
ukryvajici spoustu vzpominek. Naho-
fe na strani roste spousta fialek. Je az
k neuvéreni, kolik jich tu je. Jejich viiné
se line vSude kolem. Tohle misto je nad-
herné a preci tak tajemné. Dole v udoli
je slySet bublani potiicku. Pljdu se tam
podivat. Prochazim lesikem a obdivuiji
ptirodu kolem. Svitofeni ptackd a Su-
méni vétru v korunach stromi mi doda-
vaji pocit klidu. Kolem mé prolétne par
krasnych pestrobarevnych motylkd.

Z klidu, kterym jsem naplnéna, mé vyru-
i kfupani listi. Vychazi to z kfovi pfede
mnou. Trochu mé to vydési. MUj strach
ale opadne, kdyZ se na cesté prede
mnou objevi krasna srnka. Zastavi
a diva se na mé& hlubokym pohledem.
Jeji srst se leskne ve svitu jarniho slu-
nicka, které zafi skrz stromy. Po chvili
se otoCi a ladnymi skoky zmizi v lesiku.
Jdu jesté kousek po cesté a dostavam
se k malému poticku. Kolem roste

mech a na strani za potickem je takeé
spousta fialek. Sykorka, ktera se pfile-
téla napit, si mé prohlédne a uleti na
nedaleky strom. M& modrou &epicku,
kfidla i ocas. Bfisko ma Zluté a hibet
zeleny. Je to sykorka modfinka.
Kousek ode mé uslySim détsky smich.
Otocim se a vidim hol€i¢ku s babickou.
HolCicka ma svétlé vlasky plné kudrna-
tych prstynkd. Skloni se k potticku a na-
bira €ervenou konvickou vodu. Babicka
ji drZi za druhou ruku, aby nespadia.
KdyZ nabere vodu, tak utika nahoru na
stran a zaléva v8echny kyticky, které
po cesté vidi. Babitka jde za ni. Obé
se usmivaji. Nahofe na kopci babicka
hol€icku objima. Vyzafuje z nich &tés-
ti a laska. Pohled na né mé zahfeje
u srdce.
Zivot je poskladany z drobnych stFipko.
Nékdy si mizeme myslet, Ze nékteré
udalosti pro nas nejsou dullezité. Nékte-
ré dny jsou prost& jen obyd&ejné. Zivot
je ale kratky a my bychom v tom Zivoté
méli najit to krasné. Na kazdém dni se
da najit néco hezkého, i kdyZ se zda
byt upiné obycejny. Staci se podivat
kolem sebe, nadechnout se a uzivat si
vSechny ty krasy, které nam Zivot nabi-
zi. Nékdy je Zivot téZky a ukaze svou
horsi stranku. My se ale musime snazit
vSe pfekonat, protoze i kdyZ se zda byt
nejhdF, Zivot umi byt stale krasny, stejné
tak jako o€i srnky, ktera se na mé divala
v lese. Umi byt krasny jako ptali zpéy,
jako vuné kvétin a povznasejici jako po-
letujici motylci.

Luci Jingerova



ZABAVA

CESTINA, TOT JAZYK ZALUDNY...

Kazdy skolni inspektor by byl uréité pfevelice spokojeny, kdyby mu Zaci v néjaké
zapadlé horské dédiné pfi pfedstavovani v mistni Skoli€ce odpovédéli zaroven
celou vétou: Bystry, ... (1. tajenka v péti hornich zvyraznénych polickach ram-
covky), Vyskocil, ... (2. tajenka v péti dolnich zvyraznénych poli¢kach), Bobek,
Vytlagil.

Zpusob lusténi:
Jednotlivymi pismeny uprostfed koné&i horni vyraz a zacina spodni.

Zleva vpravo dolt: 1. Cestovat letadlem. — 2. Vézeni; soubor map. — 3. Sasek;
rada. — 4. Prilezitostna koupé; u€inek. — 5. ZapadoCeské okresni mésto;
mistnost v pivovaru. — 6. Ptak pévec; letadlo. — 7. Nevolnik; na$ herec (Jifi).
— 8. Sporadat jidlo; batohy. — 9. Osman; pokryvati. — 10. Cest.

Zprava vlevo dola: 3. Samec kozy. — 4. Kolonie; indiansky obyvatel
Mexika. — 5. Anglicky ,vlak®; naplnit vodou. — 6. Opak pomalu; Presleyho jméno.
— 7. Nalez; vjeti. — 8. Zapalka; slitina kovu se zlatem. — 9. Citoslovce tfesknuti;
literarni dilo. — 10. Rusit stehy; sedm dni. — 11. Velky hoblik; vojensky knéz.
—12. Mrkvovité rostliny.

Pomdicka: aurit, okase. (ImKk)




ZABAVA

Navstivme spoleéné po deldim Case znovu kralovstvi, kde viadne oblibeny
panovnik Filip. Mlady kral se v tomto zapeklittm pohéadkovém pfibéhu
zachova skutecné pfikladné. Nebo snad ne...? (mk)

JAK JE DULEZITE MIiTI FILIPA

Jednou po snidani si Filipova matka zavolala svého syna a s vaznou tvafi mu
fekla: ,Filipku, Filipku, jsem na tebe pysna, Ze ses dokazal moudie rozhodnout
v riznych nelehkych situacich, ale ted opravdu nevim, nevim.“ ,Co se stalo,
matko?“ zeptal se kral, ,vypadas skute¢né velice ustarané.”

A tak se mlady kral od matky dozvédél, Ze dostala dopis od krale Vahala Il.,
ktery si viibec nevédél rady s pfipadem, ktery mél rozsoudit. A protoze slySel na
krale Filipa jen samou chvalu, o jeho moudrosti Zze se mluvi v celé pohadkové
fisi, rozhodl se pozadat ho co nejmilostiveji o pomoc.

V jeho kralovstvi se dostali do sporu dva bratfi, velice zru¢ni femeslnici. Chtéli
svému krali vyjadrit svij obdiv a oddanost a tak si fekli, Ze kazdy vyrobi véc,
o které bude presvédcen, ze jediné ona krale nadchne tak, ze si ji da do tranniho
sélu, aby ji mél neustale na ocich.

Prvni, fezbaf, udélal z dubového dfeva tak vérnou kralovu podobiznu v zivotni
velikosti, Ze kdyZ do loZnice vstoupila jeho matka a vidéla ji lezet na posteli,
hned ji zacala vycitat nepofadek v dulezitych listinach. Znenadani se ve dvefich
objevil skute€ny kral, aby matce oznamil, Ze veSkeré listiny jsou uloZeny tam,
kde je jejich misto. A to byla nejvétsi vzacnost tohoto daru: byl s kralem tak
uzce spojen, ze jakmile pfed nim nékdo zacal na néco Spatného myslet nebo
0 nécem takovém mluvit, hned doslo k napravé.




ZABAVA

Bratr hodinar daroval krali orloj, ale ani to nebyl oby&ejny darek. Ukazoval ne-
jen pfesny Cas v kralovstvi, ale také v okolnich zemich. Nebylo to ale zdaleka
v§echno — hned po kralové probuzeni mu ukazal, co vSechno dllezitého ho ten
den ¢eka a jak ho vibec celkové prozije. Ukazoval mu také nejen naladu jeho,
ale i ndladu jeho poddanych a dokonce i navstév. Ddmysiny mechanismus
orloje dokazal do nejmensich podrobnosti pfipravit také zpUsob jednani pfi fe-
Seni dulezitych statnickych zalezitosti.

»1ak, ted je na tobé, Filipe, abys moudfe rozhodl.“ ,Musim uznat,“ odpovédél
mlady kral, ,Zze to musi byt opravdu zvlastni pfedméty s velkou moci. Mam-
-li opravdu rozhodnout podle svého nejlepsSiho védomi a svédomi, uc€inim tak
zitra, abych mohl v8e v klidu uvazit. Pozvi oba bratry a ja jim osobné& svoje
rozhodnuti sdélim.”

Druhy den pfedstoupili fezbar i hodinaf pfed krale a poslouchali jeho fe¢: ,Mili
femeslnici, musim se pfiznat, Ze takové mistry nad mistry bych ve svém kralov-
stvi také sdm nékdy moc potfeboval. Ale na mné ted je, abych vas rozsoudil.
Vyslyste tedy moje rozhodnuti!

,Vim, Zze vam obé&ma $lo o to, pfipravit vaSemu vladafi ten nejvzacné;jsi dar, jaky
vas mozek dokaze vymyslet a ruce udélat. Nevidana schopnost tvé postavy,
fezbafi, dokaze vykonat zaru¢ené mnoho dobrého a uzite€ného. Také orloj, mi-
stfe hodinafi, ma nevsedni schopnosti. Oba jste svymi mistrovskymi dily doka-
zali opravdovou naklonnost k vasemu krali, kterého si také ja nesmirné vazim.“

Kral se chvilku odml&el a pokracoval: ,Myslim si, Zze vase hadka je ale naprosto
zbytecna. VZzdyt mame-li nékoho radi, je upIné jedno, jakym darem mu vyjad-
fime svUj vdék. A chytry Clovék si musi kazdého daru vazit stejné, at’ je velky Ci
maly, za par korun nebo za polovinu majetku. A jeho upfimné a srde¢né podé-
kovani by pro kazdého mélo byt tim nejvétsim vyznamenanim. Ne to, jestli si
obdarovany da do salu tfeba zrovna tvlj darek, fezbafi, nebo orloj od hodinare.
A jestli se vas kral zachoval tak, jak jsem o tom ted mluvil, pak se zachoval

spravne.

Bratfi se na sebe podivali a fekli: ,Krali Filipe, mas Uplnou pravdu, pfesné tak
probéhla nasSe setkani. Teprve u tebe jsme ale skutecné pochopili pravy vy-
znam darku.”

Poté si oba padli do naruci, podali si ruce na usmifenou a spole¢né se vratili do
své zemé. A tam vSude fikali: ,Ma se to ten lid v sousednim kralovstvi dobre,
kdyz mu vladne kral Filip, ktery ma opravdu filipa.”




Vobdobi 1. 12. 2024 - 31. 5. 2025 nas
NAVZDY OPUSTILI

tito nasi clenové:

Pavel Badaé ve véku 43 fof
Jaroslava Kaslova ve véku § 7 Lot
Jitka Bausteinova ve véku 65 fof
Antonin Adamec ve véku 6§ Lot

Uzpomindme
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