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AMD je élenem Ceské rady

\S“OMDSCUL“"@
humanitarnich organizaci, 5:*‘” "f%
Narodni rady osob se zdravotnim ] K
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: 9:00-17:00

socialni poradenstvi: 9:00 - 13:00
soc. aktivizacni sluzby: 13:00 - 17:00
utery: 9:00-17:00

soc. aktivizacni sluzby: 13:00 - 17:00
streda: 8:00-16:00

socialni poradenstvi: 8:00 - 12:00
soc. aktivizacni sluzby: 12:00 - 16:00

ctvrtek: 9:00 - 13:00, 14:00-17:00
socialni poradenstvi: 9:00 - 13:00
soc. aktivizacni sluzby: 14:00 - 17:00
patek: 8:30-15:00

socialni poradenstvi: 8:30 - 12:30
soc. aktivizacni sluzby: 12:00 - 15:00

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

pro nervosvalova onemocnéni

o, N
D"’f)s . sNO\&

Asociace muskularnich dystrofikd v CR (AMD) je
celonarodni nevladni pacientskd organizace, ktera
sdruzuje osoby s muskularni dystrofii a dalSimi
nervosvalovymi onemocnénimi. Osoby trpici muskularni
dystrofii patfi k ttém nejvice postizenym, mnozi jsou zcela
odkazani na pouzivani voziku a na pomoc jinych osob
se vSemi negativnimi disledky, které z této skutecnosti
vyplyvaji — zdravotnimi, socialnimi i finanénimi.

AMD prosazuje specifické zajmy a potfeby svych ¢lenl
ve vS8ech oblastech jejich Zivota. Porada pravidelné
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.

Dilezitou 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 diagnézou, 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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Uvodni stovo

Mili élenové, piidtelé a podporovatelé,

vitdme vds u posledniho Cisla letoSniho Zpravodaje, které jsme z technickych ditvodii
pojali jako dvojcislo, tak doufam, Ze vam piinese spoustu novych informaci a zajimavého
Cteni. Rok, ktery pomalu uzavirdme, byl pro nasi komunitu plny prdce, zmén, novych
setkdni i poznatkii. Opét se potvrdilo, Ze nejvétsi sila thvi v jednoté, sdileni zkuSenosti
a podpore, kterou si vzdjemné ddvime.

Jediné tak se ndm daii pokracovat v nasi prdci, kterd je nékdy velmi ndro¢nd, hlavné
v oblasti persondlniho zajiSténi a financovdni. Tento problém je viastné spolecny pro
vétsinu pacientskych organizaci v Ceské republice: je velmi obtizné pldnovat dlouhodobé
aktivity, kdy? kaZdy rok dopfedu nevime, jaké financni prostiedky budou k dispozici. Tato
nejistota komplikuje nejen rozvoj novych projektt, ale i pokracovdni téch, které maji pro
nase ¢leny obrovsky piinos. I pesto déldme vSechno pro to, aby nase sluzby byly stabilni,
kvalitni a spolehlivé. Proto jsme vdécni za jakoukoliv podporu od kazdého, kdo se podili
na chodu asociace, pomdhd s organizaci akci, zapojuje se, sdili své zkuSenosti, reaguje
na nase vyzvy, nebo je pii nds alesporn na ddlku. Kazdy jednotlivy hlas md vyznam
a posouvd véci kupredu.

O vyznamu pacientskych organizaci uz dnes neni pochyb — propojuji rodiny, dodavaji silu
pecujicim, zvySuji povédomi odborné i vefejné spolecnosti, pomdhaji lidem Zit aktivné
i s nemoci a vytvdreji bezpecné prostredi, kde je mozné sdilet zkusenosti bez obav a beze
studu. Kazdy ¢len, kazdd rodina, kaZdy dobrovolnik je diilezitou soucdsti mozaiky, kterou
ofime. Snad si tuto skutecnost budou uvédomovat stdle i statni instituce a budou nasi
prdci vice podporovat.

K nejyyznamnéjsim uddlostem letosniho roku patiily rekondicni pobyty, které nabidly
nejen odborny program a moZnost konzultaci se specialisty, ale také prostor pro
odpocinek, vzdjemnou inspiraci a novi pidtelstvi. Stejné diileZité bylo také Setkani Clenii,
které probéhlo v zdf, a o kterém se vice dozvite v tomto Cisle. Moc dékujeme vSem, kiefi
se této u? tradicni akce zicastnili a budeme velmi radi, pokud se nds pristé sejde jesté
vice. Osobni setkdni maji obrovsky dopad na soudrinost, sebevédomi i celkovou kvalitu

Zivota celé komunity.

Dale v tomto Cisle najdete piibéhy a zkusenosti nasich &lenty, novinky z oblasti vizkumu
i informace o projektech a pldnech do budoucna. NaSe prdce stoji na ctyfech pilifich:
odbornosti, informovanosti, vzdjemné pomoci a lidskosti.

Preji vam klidny zaver roku, hodné zdravi, radostné chvile s nejblizsimi a dostatek sil

v

i nadéje do nového roku. Tésim se na dalsi spolecné kroky, setkdni i ispéchy.

S prdanim vseho dobrého,

N /

P, Ycto—
G oy
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
ctvrtek  9:00-13:00
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




Vobdobi1.6.-31.12. 2025 oslavili
ZIVOTNI JUBILEUM

ve w

tito nasi clenové:

25 lof - Daniel Uporsky

35 lof - Pavlina Kofinkova, Denisa Vlyskogilova, Véclav Ko3af
45 lof — Marta Stejskalova

50 lof - Viadislav Maek, Irena Badagova

55 lof — Milan Blecha, Jan Hila, Martin Dvorak

60 lof - Martin Kupec, Iva Trhofiova, Petr Brdicko,
Stanislava Pavelkova

65 lof — Marcela Novotna, Alena Pospisilova, Hana Kodlova,
Jana Kozlerova

70 lof - Jifina Zajickova, Marie Stépankova, Eva Kisova

75 lof —MUDr. Josef Dlabal, Bronislava Zajicova, Zdenka Sykorova,
Alena Mrazova, Jaroslav Macak 4

80 lof - Josef Fendrych, Bozena Litnerova ! ) (

85 lof — Marta Néméikova,
Pavlina Riglova

Blahoprejeme!



POMOZTE ZLEPSIT NORMU 0 BEZBARIEROVOSTI

Vefejny ochrance prav vyzyva lidi
s postizenim i jejich blizké, aby se
podélili o své zkuSenosti s barié-
rami v budovach a na vefejnych
prostranstvich. Vase pfibéhy muazou
pfimo ovlivnit, jak bude vypadat tech-
nicka norma CSN 73 4001 ,Pristup-
nost a bezbariérové uzivani staveb®.

Jde o predpis, podle kterého se navr-
huji nové budovy, ufady, Skoly, zastav-
ky nebo tfeba zdravotnicka zafizeni.
M4 zajistit, aby je mohli samostatné
a bezpeéné vyuzivat i lidé na voziku,
se zrakovym ¢€i sluchovym postiZe-
nim, seniofi, rodi¢e s ko&arky nebo
lidé s do€asnym omezenim pohybu.

Ombudsman proto ted sbira podnéty
z praxe — tedy to, kde norma v real-
ném Zivoté selhava:

* pfili§ prudké rampy
a neprljezdné dvere,

» Spatné fesené
bezbariérové WC,

» chybéjici vytahy, kontrastni
oznaceni nebo akustické ma-
jaky,

* situace, kdy je néco ,podle
papirtl v poradku®, ale ¢loveék
na voziku nebo s berlemi to
prosté nezvladne.

Jak mizete pomoci?

» Vyplrite jednoduchy online
formular — je uréeny jak
odbornikdm, tak laikiim.

» MUzete popsat konkrétni
misto, situaci i navrh, jak by to
Slo udélat Iépe. Pfipominky je
mozné posilat pribézné a bez
¢asového omezeni.

Ombudsman slibuje, ze pfipominky
pfeda ministerstvu pro mistni rozvoj
a bude prosazovat, aby se odrazily
v pfipravované novele normy. Pfistup-
nost je podle néj dlouhodobou prio-
ritou — a bez hlasu lidi, ktefi bariéry
kazdy den zazivaji na vlastni kdzi, se
dobra zména prosté neobejde.

Zdroj: https://www.ochrance.cz/
aktualne/vase_zkusenosti_mohou_
zlepsit_normu_pristupnost_a_bez-
barierove_uzivani_-_dejte_nam _o_
nich_vedet/




CENY ZLATY ARGAN

Ceny Zlaty Argan 2025 za vyjimeCné pociny pacientskych organizaci
byly pfedany v utery 11. listopadu na slavnostnim veCeru v kostele
Ceskobratrské cirkve evangelické na prazskych Vinohradech. Ocenéni si
odneslo Sest pacientskych organizaci, které excelovaly ve dvou soutéznich
kategoriich — Pralomovy krok a Podafena osvéta.

O ceny se v letoSnim 2. roéniku uchazelo 31 pfihlaSenych pocinl
od 27 pacientskych organizaci. Vitéze vybrala tficlenna hodnotici komise.
.Pacientské organizace ocenéné v letosnim 2. ro¢niku Zlatého Argana maji
jedno spole¢né — pfichazeji s vlastnimi feSenimi problémd, jimz jejich pacienti
Celi. VétsSinou se jedna o nedostupnost zdravotni péce a informaci o nemoci
i 16Cbé, pfipadné o chybéjici uhrady z vefejného zdravotniho pojisténi, které
na zivot pacientl tvrdé dopadaji. Pacientské organizace tak na sebe pfe-
biraji ukoly, které by mél pinit stat,“ upozorfiuje vykonna feditelka NAPO
Zlata Kasova.

NAPO zalozilo ceny Zlaty Argan ve snaze zviditelnit praci pacientskych organi-
zaci a podékovat jim za jejich pfinos. ,Pacientské organizace odvadéji spoustu
skvélé prace, za kterou mnohdy v ocich vefejnosti nedostanou dostatecny kre-
dit. Proto jsme jako zastfeSujici organizace zalozili ocenéni Zlaty Argan, kte-
ré ma jejich tymim podékovat za oddanost a mnohdy dobrovolnickou praci,
jiz zlepsuji zZivoty konkrétnich pacientll i zdravotni systém jako celek,” Fika
Zlata Kasova.

Hodnotici komise méla tézkou hlavu, kdyZz musela vybrat jen Sest nejlepSich
z tolika skvélych projektua!



Slavnostni vec€er provazela krasna atmosféra, o kterou se postarala zpévacka
a herecka Hana HoliSova, designérka Nikola Skondrojani a moderator Jakub
Vorisek.

Vysledky soutéze:

Kategorie PROLOMOVY KROK
1.misto: Achilleus z. s.: Pes equinovarus — grant pro Iékare
2. misto: Neticho: Helpkarty do ordinaci

3. misto: Ceska aliance pro kardiovaskulami onemocnéni, z. s.: Kardiomapa.cz

Kategorie PODARENA OSVETA
1. misto: Narodni sdruzeni PKU a jinych DMP: Béh pro PKU

2. misto: Revma Liga CR: Svétovy den Véasna péée — silnéj$i obrana

3. misto: Dystonie — rodina spolu, z. s.: Dej za nas hlavu vzhiru

Také my jsme se soutéze letos zucastnili a mame radost, ze jsme mohli byt
soucasti tak inspirativniho setkani. VSem ocenénym srdec¢né gratulujeme
a zaroven dékujeme organizatordm i Uucastnikiim za podporu a energii, kterou
do svych projektll vkladaji.

Zdroj: NAPO



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

Koncesionarské poplatky

Od 1. kvétna 2025 vstoupila v platnost novela zakona o rozhlasovych
a televiznich poplatcich, ktera pfinasi vyznamné zmeény pro domacnosti
i firmy.

Vyse poplatku: televizni poplatek byl zvySen ze 135 K& na 150 KE mésicné,
rozhlasovy ze 45 K¢ na 55 K& mésicné.

Poplatky se nové vztahuji také na domacnosti, které vlastni zafizeni schopna
prijimat vysilani pfes internet, jako jsou chytré telefony, tablety nebo pocitace.
Poplatek se plati za domacnost, nikoli za pocCet zafizeni.

Domacnosti, které dosud poplatky neplatily a vlastni zafizeni umozniujici pfijem
vysilani, se mély pfihlasit do 15. éervna 2025.

Indexace poplatkl: zakon nové zavadi automatické navysovani poplatkd o 6 %,
pokud kumulovana inflace od posledniho zvySeni pfesahne 6 %.

Osvobozeni od poplatki: neslysici a nevidomi, pokud s nimi nebydli osoba
bez postizeni, domacnosti s pfijmem nizSim nez 2,15nasobek zivotniho
minima (nutno dokladat kazdého pul roku).

Zakon o zdravotnickych prostiedcich

Poslanecka snémovna v Iété schvalila novy zakon o kategorizaci zdravotnic-
kych prostfedkt hrazenych z vefejného zdravotniho pojiSténi. Tento pfedpis
upravuje pfistup pacientd k hrazenym zdravotnickym prostfedkdm, nové defi-
nuje pravidla pro jejich pfidélovani a stanovuje miru spolutiéasti. Uginny bude
od 1. ledna 2026.

Klicové zmény
* Navrat zdravotnickych prostfedku tzv. bilého programu

(napf. mobilni klozetova kresla, sedatka, madla), které byly
v roce 2019 vypustény.



NOVINKY ZE SOCIALNi OBLASTI

« Uprava systému financovani oprav elektrickych invalidnich
vozikd (EIV): pacient ma nové narok 2x béhem Zivotnosti voziku
pozadat o vyménu baterii

1. zadost: spoluticast 10 %
2. zadost: spoluticast 20 %

Tato zména reaguje na dosavadni nedostate¢nou finanéni podporu oprav
a udrzby EIV béhem sedmileté Zivotnosti.

Superdavka

K 1. fijnu 2025 zaniknou tyto samostatné davky hmotné nouze: pfispévek
na zivobyti, doplatek na bydleni, pfispévek na bydleni a pfidavek na dité.

Nahradi je jednotna davka statni socialni pomoci (tzv. superdavka).

Prechod pro stavajici prijemce

Stavajici pfijemci si zachovaji své davky do konce bfezna 2026, pouze pokud
podaiji zadost o novou davku v obdobi Fijen—prosinec 2025. Nepodani zadosti
znamena ukonceni vyplat od ledna 2026.

Rozhodné obdobi pro dolozeni pfijma a dalSich skute¢nosti bude tvofit pred-
chozi tfi kalendarni mésice.

Kde a jak zadat
+  Urad prace — osobné (doporuéena rezervace terminu)

*  Online pfes Jenda.mpsv.cz — s elektronickou identitou
(napf. BankID, eObc&anka)

Povinné dokumenty
* Doklad totoZnosti a rodna &isla ¢lenll domacnosti
*  Souhlas dospélych ¢leni domacnosti

* Najemni smlouva + doklad o uhradé bydleni a energii
(ufad maze udaje ovéfrit)

+ Cestné prohlaseni o pfijmech, majetku a Usporach
+ Potvrzeni o pfijmech (u zaméstnanctd si mlze urad vyzadat sam)
+ DalSi dokumenty dle situace (vyzivné, potvrzeni o studiu apod.)



NOVINKY ZE SOCIALNi OBLASTI

Lhata pro vyfizeni
* Do konce roku 2025: az 90 dni
* 0Od 2026: standardné 30 dni, s moznosti prodlouzeni o 30 dni

Struktura davky

Superdavka se sklada ze 4 sloZzek: na bydleni - na dité - na Zivobyti - pracovni
bonus (pro ekonomicky aktivni osoby)

Domacnosti sloZené pouze ze zranitelnych osob budou zvyhodnény, zejména
u davky na bydleni.
Zranitelné osoby

Mezi zranitelné osoby patfi napf.: seniofi nad 68 let / pfijemci starobniho
ddchodu - osoby invalidni ve Il. a Ill. stupni - osoby pobirajici penézitou pomoc
v matefstvi - rodie pecujici o malé déti - osoby poskytujici dlouhodobou
péci - pfijemci pfispévku na péci (stupen ll+) - nezaopatfené déti - pozustali
(po dobu 12 mésicl).

Majetkové limity

Domacnost mlze mit Gspory: 1 osoba: max. 200 000 K¢ - 2 osoby: 250 000 K&
- 3 osoby: 300 000 K¢ - 4 osoby: 350 000 K& - 5+ osob: 400 000 K&

Investi¢ni produkty se statni podporou (napf. stavebni spofeni, penzijni
sporeni) a prispévek na péci se nezapocitavaiji.

Kalkulacka

Oficialni kalkulacka MPSV bude spusténa po 15. Fijnu 2025. Do té doby Ize
vyuzit neziskové online kalkulacky.

Specifika pro osoby se zdravotnim postizenim

*  Osoby invalidni ve Il. a ll. stupni jsou automaticky povazovany za zranitel-
nou skupinu

* Nevyzaduje se pracovni aktivita ani aktivni hledani zaméstnani
» Domécnosti s OZP maji moznost vy3Si podpory v €asti na bydleni
* Prispévek na péci se nezapoditava do limitu Uspor

*  Nutné dolozit rozhodnuti o invalidité / pfispévku na pédi
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CLENSKA SCHUZE NAPO

Jsme soucdasti rostouci pacientské
komunity!

Dne 22. kvétna jsme se zucastnili
Clenské schuze NAPO (Narodni aso-
ciace pacientskych organizaci), kde
bylo pfijato Sest novych ¢lenu.

Pocet ¢Elenskych organizaci tak
narostl uz na 57!

Srdec¢né vitame nové kolegy a téSime
se na vzgjemnou spolupraci a spolec-
né aktivity:

RADNE CLENSTVI

e AIPO - pomaha dospélym i
rodi¢tim déti s autoinflamatornimi
onemocnénimi

*  Klub bechtérevikli — pomaha
pacientlim s Bechtérevovou cho-
robou (diagnéza ankylozujici
spondylitida)

*  LYMFOM HELP - pomaha
pacientim s malignim lymfomem
i jejich blizkym

* Neticho — sdruZuje pacienty,
pecujici, dobrovolniky, Iékafe
a terapeuty se zajmem o tinnitus

¢ Rett Community — poskytuje
prvotni podporu rodinam, které
Cerstvé obdrzely diagnézu
Rettova syndromu.

PRIDRUZENE CLENSTVI

* ALSA zs. - tym zdravotnikd
a profesionalu, ktefi chtéji poma-
hat pacientim s ALS

TéSime se na spole€nou cestu a vza-
jemnou spolupraci.
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17. MDA RIDE

LetoSni MDA RIDE se uskutecnila
v sobotu 7. ¢ervna 2025 na Hrad¢éan-
ském namésti a prestoze byla témér
cela proprSenda, atmosféra byla jako
kazdy rok UZasna. Dést nikoho neod-
radil.

Od dopolednich hodin si mohli u¢ast-
nici prohlédnout desitky krasnych
motocyklli a americkych automo-
bili, které dorazily v plné paradé.
Program doplnily koncerty skupin
Strahov, Petr Vondracek a Lokomo-
tiva, Tom Cortés a Katka KareSova
a Screwballs Rockabilly. Muzikanti
vytvorili pfatelskou a energickou at-
mosféru a den jsme si uzivali. Mnozi
z nas méli i novy sestfih od Sikovnych
kadefnic, museli jsme ho vSak scho-
vavat pod kapuci.

Ve 14:00 se rozjela legendarni spa-
nila jizda Prahou. A Ze to byla jizda!
Projizdét ulicemi v pofadném lijaku
ma svoje kouzlo — kapky vody bubno-
valy na bundy a buraceni motord pou-
talo pozornost kolemjdoucich a opét
se ukazalo, ze MDA Ride drzi pohro-
madé za kazdych okolnosti.

Diky mnozstvi zazitki a skvélym
lidem jsme ani nevnimali promace-
né obleCeni. Nebyly to totiz kapky
desté, ale kapky sStésti — protoze
i tak se podafilo vybrat neuvéfitelnych
1106 000 Kc.

Kado a cely uzasny tyme MDA

RIDE - dékujeme!

Diky za to, ze jste s nami za kaz-

dého pocasi. Vase srdce a nesku-

te€na energie jsou tim, co déla

MDA RIDE tak vyjime€nou.
Veronika Nesmérakova
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FORUM PACIENTU 2025

Dne 13. éervna jsme se zucastnili
konference Férum pacienti 2025,
kterou poradala Narodni asociace
pacientskych organizaci (NAPO)
pod zastitou ministra zdravotnictvi
Vlastimila Valka a kancelare Svétové
zdravotnické organizace v CR.

Spolu s dalSimi pacientskymi organi-
zacemi se diskutovalo o budoucnos-

aite se politiku
i) ' ni. ';mpHeslo: 1128 8326

ti Ceského zdravotnictvi — z pohledu
nas, pacientd. Resila se témata jako
dostupnost péce, kvalita sluzeb, Iéko-
va politika, prevence i posilovani hla-
su pacientskych organizaci.

Jsme rédi, Ze jsme mohli byt soucasti
dalezité debaty a pFispét k tomu, aby
byl hlas lidi s nervosvalovymi one-
mocnénimi slyset.

asociace
pacientskyc
,rganizaci




SUMMER PARTY V TECHNOLOGICKEM PARKU

S pani Janou Zimovou z Respilonu
se zname jiZz od obdobi pandemie
covidu, kdy nasim c¢lenim poskyt-
la jedny z nejlépe ,udychatelnych®
a zaroven bezpecnych respiratord.
V naro¢né dobé& nam jeji pomoc ne-
smirné ulehgila zivot. Spolu s kole-
gyni Janou Jursovou se od té doby
pravidelné ucastni naseho Setkani
¢lenud. Jsou to milé, usmévavé a ne-
smirné srde¢né damy, kterych si vel-
mi vazime.

Pani Jana Zimova také zalozila Na-
dacni fond Jany Zimové, diky které-
mu nam nabidla dalSi formu podpory.
Prostfednictvim fondu nam pomoh-
la najit darce nabytku do kancelarie
AMD - pana Jifiho Machéata z Tech-
nologického parku Brno. Ten nas na

jaFe osobné navstivil a spoleéné jsme
stravili velmi pFijemné odpoledne.

Pan Machat nas nasledné pozval
na firemni Summer Party v Tech-
nologickém parku Brno. Konala se
19. Cervna a méli jsme zde moznost
pfedstavit nasi organizaci SirSimu
publiku a uzit si krasny vecer v inspi-
rativnim prostredi.

V8em, ktefi se na této pomoci podi-
leji, patfi nade upfimné podékovani.
Velmi si vazime Vasi podpory!






Dne 27. 8. 2025 se v inspirativnim
prostoru HIGHLIGHT v prazskych
Hluboé&epich uskute&nil jubilejni desa-
ty roénik APO Letni Skola X s podti-
tulem Sila pacientské advokacie: co
funguje v praxi. Akci pro pacientské
organizace usporadala Akademie pa-
cientskych organizaci (APO) ve spo-
lupraci s Asociaci inovativniho farma-
ceutického primyslu (AIFP).

Konferenci zahajil vykonny feditel
AIFP David Kolaf, ktery ve své uvod-
ni feci reflektoval kliCové udalosti
a promény posledni dekady. ZdlUraz-
nil vyznam pacientské advokacie jako
souboru aktivit, jejichz cilem je zlepSit
postaveni pacientld v systému zdra-
votni péce.

LETNI SKOLA

Program nabidl inspirativni pfispévky
a priklady dobré praxe od zahranic-
nich i domacich lidrd pacientskych
organizaci. Mezi vystupujicimi nechy-
béla napfiklad Edita Mullerova, pfed-
sedkyné Revma Liga Ceska repub-
lika, ktera sdilela cenné zkuSenosti
z Ceského prostredi.

Zavérena panelova diskuze se za-
méfila na téma komunikace mezi




gLETNI SKOLA

27 GRPNA 2025 X HIGHHGHT, PRAVA

pacienty a zdravotnickymi partnery.
Diskuze nabidla rlizné pohledy na to,
jak by mohla vypadat efektivni spolu-
prace mezi obéma stranami. V prubé-
hu debaty opakované zaznivalo, ze
pacientské organizace dlouhodobé

trapi nejisté a nedostate¢né financova-
ni, které jim komplikuje stabilni rozvoj
a profesionalni fungovani. Pravé
otazka udrzitelné podpory téchto or-
ganizaci zlistava jednim z kliGovych
bodu, které je tfeba systémové fesit.
Téma pacientské advokacie vnimame
jako zasadni pro budoucnost zdra-
votni péée v Ceské republice. Jsme
radi, ze se leto$ni rocnik APO Letni
Skoly vénoval pravé tomuto tématu.
Zaroven velmi ocefiujeme vybornou
organizaci celé akce a dékujeme APO
a AIFP za jeji realizaci.

Dne 2. 9. 2025 jsme se zucastnili
tfetiho dilu webinafového cyklu po-

fadaného Ceskou asociaci doda-
vatelli zdravotnickych prostredku
(czechmed), ktery se vénuje aktual-
nim tématdm zdravotnickych tech-
nologii a umélé inteligence ve zdra-



votnictvi. Navazali jsme tak na naSi
ucast ve druhém dilu tohoto cyklu,
ktery probéhl 30. 4. 2025 a nabidl za-
jimavy pohled na vyuziti Al ve zdra-
votnictvi v rdznych regionech svéta
— napriklad v Cing, kde jiz funguje
koncept chytrého zdravotnictvi na vel-
mi pokrocilé urovni, a naopak v nékte-
rych africkych zemich, kde se teprve
hledaji cesty k efektivnimu techno-
logickému rozvoji a pfizpusobeni Al
mistnim podminkam. Webinaf zaro-
ven poukazal na to, ze Uroveri imple-
mentace a vyuziti Al ve zdravotnictvi
se mezi jednotlivymi zemémi vyrazné
lisi.

Hostem tfetiho dilu webinafe byl do-
cent Ondfej Volny — neurolog, inova-
tor a propagator digitalnich technolo-
gii v mediciné. PUsobi jako zastupce
pfednosty Neurologické kliniky Fa-
kultni nemocnice Ostrava, je prodéka-
nem pro védu a vyzkum na Lékarské
fakulté Ostravské univerzity a zaro-
ven prednostou nové vzniklé katedry
umélé inteligence.

Diskuse se dotkla Sirokého spek-
tra dopadl Al — od jejiho vyuziti
v diagnostice a lé¢bé, pres proménu
oSetfovatelské praxe, az po etické
a regulaéni vyzvy. Zaznély otazky
jako: V ¢em muze byt Al lepsi nez ¢lo-
vék? Ma Al potencial empatie? Jak
je to s financovanim certifikovanych
Al nastroju z vefejného zdravotniho
pojisténi?

Dékujeme asociaci czechmed za pod-
nétnou a profesionalné vedenou dis-
kusi. TéSime se na dalSi pokraovani
tohoto inspirativniho cyklu.

Dne 10. 9. 2025 jsme se zucastnili
odborné konference ,,Spoluprace
resorti MPSV a MZD ve sluzbach
efektivni prevence vaznych one-
mocnéni, dostupnosti a kvality so-
cialné zdravotnich sluzeb*, ktera se
konala v Hlavnim sale Valdstejnského
palace, sidle Senatu Parlamentu CR.
(Pozn.: zkratka MZD, uvedena na ofi-
cialni pozvance, oznacuje Minister-
stvo zdravotnictvi CR).

o

KONFERENCE
Spoluprice resort MPSY a MZD

Konference predstavila koncepci
a prvni vysledky propojovani zdravot-
nich a socialnich dat v Ceské repub-
lice. Nové vznikla datova zakladna je
zasadnim nastrojem pro optimaliza-
ci dostupnosti a kvality sluzeb. Diky
spravné interpretaci dat a kladeni si
spravnych otazek vime napfiklad, ko-
lik klientd vyuziva pobytové sluzby,
kolik mame neformalnich pecujicich,
jaké jsou predikce potfeb v nasleduiji-
cich letech a dalSi dalezité informace.
Narodni zdravotnicky informacéni sys-
tém (NZIS) dnes dokaze sledovat tra-
jektorii pacientu, kazdou hospitalizaci
i pohyb mezi sluzbami.

Mezi fecniky vystoupili ministr prace
a socialnich véci Marian Jureék?, pro-
fesor Ladislav Dusek, feditel Ustavu
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zdravotnickych informaci a statistiky
Ceské republiky (UZIS), Franti$ek Bo-
hagek, ustfedni Feditel Ceské spravy
socialniho zabezpedeni (CSSZ) a dal-
8i odbornici. Diskutovalo se o pfino-
sech meziresortni spoluprace, ktera
umozni lépe reagovat na potieby oby-
vatel a vytvaret funkéni systém péce.

Zaznéla dllezita témata, jako je ne-
zastupitelna role neformalnich pedu-
jicich, nutnost kvalitni komunikace
a advokacie, ale také otazka demo-
grafického vyvoje a jeho dopadu
v souvislosti se starnutim populace

v CR. Odbornici predstavili strategii
rozvoje paliativni péCe a narodni plan
podpory geriatrické péce.

Velky daraz byl kladen na prevenci —

ta byla skloriovana doslova ve vSech
padech. V Ceské republice mame




kvalitni screeningové programy, ale
navstévnost preventivnich prohlidek
neni idealni. Proto je zasadni posilo-
vat osvétu, motivaci obanti a mezi-
oborovou spolupraci.

Dékujeme za moznost byt soucasti
konference, ktera ukazala cestu, jak
muZze vypadat spoluprace mezi resorty.

Dne 26. 9. 2025 jsme se online for-
mou zuc¢astnili celodenniho worksho-
pu o pravech pacientli a vzacnych
onemocnénich v Evropské unii.
Akce probéhla hybridné — prezenéné
v Kongresovém centru IKEM v Pra-
ze a zaroven prostfednictvim online
pfenosu, coZz umoznilo Sirokou ucéast
odbornik( i vefejnosti.

Program workshopu se zaméfil na
aktualni témata souvisejici s pre-
shrani¢ni zdravotni péci, zaznély od-
borné pfispévky vénované refundaci
nakladd, rozdilim v cenach zdravot-
nich sluzeb mezi clenskymi staty
a bariéram pfistupu k péci v zahrani-
Ci. Diskutovalo se o moZnostech, jak
tyto prekazky pfekonavat a jak 1épe
informovat pacienty o jejich pravech
v rdmci evropskeé legislativy. Byly zmi-
nény dva pravni rdmce - pldnované
a neplanované zdravotni sluzby v za-
hranici a jejich vyuZiti.

Vyznamna &ast programu byla véno-
vana digitalizaci zdravotnictvi — tedy
vyvoji a soucasnému stavu Evrop-
ského prostoru pro zdravotni data
(EHDS), preshrani¢nimu e-receptu
a jeho vyuziti v pfeshrani¢nich situa-
cich a technické i pravni vyzvy spo-
jené s implementaci téchto nastrojl.

Tyto inovace maji potencial vyrazné
zlepsit dostupnost a kvalitu péce na-
pfi¢ Evropou.

V zavéru workshopu byla pfedstave-
na role evropskych referencnich siti
(ERN), které propojuji odborna cent-
ra napfi¢ ¢lenskymi staty a umoznu-
ji koordinovanou péci o pacienty se
vzacnymi onemocnénimi. Byla zdu-
raznéna potfeba standardizace dat,
sdileni odbornych znalosti a zajisténi
rovného pristupu ke specializované
péci bez ohledu na geografickou po-
lohu pacienta.

Workshop pfinesl cenné poznatky
o rozdilech v pfistupu k péci v jed-
notlivych zemich EU, o moznos-
tech zlepSeni dostupnosti sluzeb
a 0 vyznamu mezinarodni spoluprace
v oblasti vzacnych onemocnéni. Nase
online ucast nam umoznila sledovat
odborné pfispévky i panelové disku-
se vedené zastupci Evropské komise,
Ministerstva zdravotnictvi CR, zdra-
votnich pojistoven, akademické obce,
nemocnic a pacientskych organizaci.

Dne 2. 10. 2025 jsme se zuc€astnili
celodenni konference Pacientského
hubu s ndzvem Rozhovory o zdra-
vi: Pacient (€lovék) v centru péce,
ktera se konala v prostorach Minis-
terstva zdravotnictvi CR.
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*3 Pacientsky hub

o s 9

Program byl velmi bohaty a nabidl
fadu inspirativnich pFispévkl, véet-
né vystoupeni mezinarodnich exper-
td, jako jsou Vita Steina z LotySska
a Valter Fonseca, odbornik WHO na
kvalitu péce. Mezi panelisty se pred-
stavili také zastupci Ministerstva zdra-

votnictvi CR, Ustavu zdravotnickych
informaci a statistiky CR, Pacientské
rady MZ, NAPO, Hlasu onkologickych
pacientl a dalsi.

Diskutovana témata zahrnovala kva-
litu péce, participaci jako zaklad péce
zamérené na Clovéka, hlas pacientl
v datech i aktualni otazku financovani
pacientskych organizaci. Konference
pfinesla mnoho podnétd k zamysleni
a inspiraci pro dalsi praci.

Dékujeme vSem organizatoram, fec-
nikim i G&astnikim za inspirativni
den plny sdileni, odbornych pohle-
da a otevieného dialogu. Bylo nam
cti byt soucasti této dulezité diskuse
0 budoucnosti zdravotni péce.



INFORMUJEME

Nase ucast na rlaznych akcich neni pouze o reprezentaci
AMD - poznatky z odbornych a vzdélavacich setkani aktivné
vyuzivame ve prospéch vSech ¢élent.

V &ervnu tohoto roku jsme se zapojili do pfipominkovani dokumentu
Narodni strategie elektronického zdravotnictvi Ceské republiky
2025-2035. Do jeji aktualizace se aktivhé zapojily desitky organizaci
napfi¢ vefejnym, soukromym i neziskovym sektorem. Ze &tyf nami na-
vrzenych pfipominek byly dvé pfijaty a zapracovany, coZ povaZzujeme za
vyznamny uspéch.

Letos v zafi jsme se pfihlasili do druhého ro¢niku soutéze Zlaty Argan,
pofadané Narodni asociaci pacientskych organizaci (NAPO). Diky
pravidelnému poradani osvétovych webinafl jsme splnili podminky
Ucasti a mohli se zaradit do kategorie ,,Podarena osvéta“. Vysledky
soutéze najdete na strané 10. Konkurence byla letos opravdu silna.

Pokracuji také osvétové webinare AMD, které jsou oteviené vSem
zajemcum. Jejich harmonogram jsme otiskli v minulém Ccisle
Zpravodaje a najdete ho i na naSich webovych strdnkach. Harmono-
gram pro druhy béh webinara v roce 2026 bude zverejnén do konce
roku.

Sledujte naSe webové stranky a Facebook, kde pravidelné
zverejnujeme aktualni informace, pozvanky a novinky. Budeme radi,
kdyz se pfipojite — at' uz na webinaF, nebo jen nahlédnete, co je u nas
noveho.

Autorka textu:

Mgr. Bce. Jitka Kratinova
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APO ALUMNI X

Dne 26. listopadu 2025 jsme se zucastnili setkani APO Alumni X, které pro-
béhlo na Velvyslanectvi Francie v Praze, v krdsnych prostorach Buquoyského
palace.

V uvodni €asti programu vystoupili:

* Louis de Fouchécour, vedouci Ekonomického oddéleni a ekonomicky
rada Velvyslanectvi Francie v CR

« David Kolar, vykonny feditel Asociace inovativniho farmaceutického pri-
myslu

* Tomas Boran, feditel Statniho Ustavu pro kontrolu léCiv

* Jana Dobrkovska, predsedkyné spravni rady Institutu pomoci pfi poskoze-
ni mozku, z. s.

Po odborné €asti nasledoval prostor pro networking, kde jsme méli moznost
navazat nové kontakty a sdilet zkuSenosti s daldimi u€astniky z oblasti zdravot-
nictvi, inovaci a pacientskych organizaci.

Veronika Nesmérakova

|
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7. SETKANI CLENO AMD: ODBORNY PROGRAM, SDILENi ZKUSENOSTi

| PRATELSKA ATMOSFERA

Ve stfedu 24. zafi 2025 se v prazském Clarion Congress Hotelu uskutecnilo jiz
7. Setkéni élenti Asociace muskularnich dystrofik(i. Usast byla opravdu hojné
a méli jsme radost, Ze jsme se po del§i dobé mohli znovu osobné potkat. Nékte-
fi ¢lenové se akce zucastnili vibec poprvé, a o to vice nas tési, Ze si spole¢ny
den nenechali ujit. Cely program probihal podle planu, atmosféra byla pratelska
a po delsi dobé jsme si udélali i spole¢nou fotografii, ktera nam tuto udalost

pfipomene.

Setkani zahajila pani moderatorka
Mgr. Bc. Jitka Kratinova, na kterou
navazala nase predsedkyné Mgr. Dona
Jandova uvodnim slovem. Dopoledni
blok byl vénovan mediciné a fyziote-
rapii.

Prvnim pfednasejicim, ktery hovofil
o soulasnych moznostech I[é&by
SMA, byl MUDr. Ondrej Havlin. Pfed-
stavil tfi hlavni 1éky — nusinersen,
risdiplam a onasemnogene abepar-

vovec — a zduraznil, Ze mezi prvni-
mi dvéma chybi pfimé srovnavaci
studie. Proto hraji velkou roli osobni
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preference pacientd a jejich rodin.
V praxi je Casty pfechod z nusiner-
senu na risdiplam, zejména diky
pohodIngjsi peroralni aplikaci. Nova
studie Devote vSak ukazuje, ze ¢ast
pacientd mlze profitovat z vySSich
davek nusinersenu bez novych bez-
pecnostnich rizik. V roce 2025 byla
také schvalena tabletova forma ris-
diplamu a v Evropé i USA probiha
schvalovani intratekalni genové
terapie onasemnogene abeparvo-
vec, ktera rozsifuje moznosti 1éCby
i u starsich pacientd.

Na pana doktora navazaly MUDr. Livie
Mensova a MUDr. Hana Drasnarova
s pfednaskou o novinkach v pfistupu
k fyzické aktivité u pacientu se sva-
lovou dystrofii. Zdaraznily, Ze dfive
rozSifeny nazor, Ze cvieni je Skodli-
vé, uz neplati. Moderni vyzkumy na-
opak potvrzuji, Ze vhodné davkovana
fyzicka aktivita zpomaluje progresi
onemocnéni, sniZuje Unavu a poma-
ha udrZet sobéstaénost. Pfednaska
ukazala benefity pravidelného pohy-
bu nejen na télesné funkce, ale takeé
na psychiku a socialni zapojeni. Byly
predstaveny konkrétni formy cviceni
(protahovani, vertikalizace, rovnova-
ha, aerobni i silovy trénink, cviceni ve
vodé, dechova rehabilitace). Hlavnim
doporuéenim byla zasada ,start low

— go slow*, tedy zacit pomalu a po-
stupné zatéz zvySovat s ohledem na
individualni moznosti.

Petr Ondracka se zaméfil
na soucasné moznosti fyzioterapie
u nervosvalovych onemocnéni. Po-
psal typické pfiznaky — od svalové
slabosti a Unavy prfes deformity az po
dechové obtize — a ukazal pestrou
Skalu dnesnich fyzioterapeutickych

Mgr.

pfistupd. Kromé tradi¢nich metod
(Vojtova nebo Bobathova terapie) ma

m—
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v Turecku — od diagnostiky a dostup-
nosti IéCby aZz po kazdodenni vyzvy.
Zaméfila se na specifika tureckého
zdravotniho systému, socio-ekono-
mické dopady a potfebu systémové
podpory.

Prukogmsc: « wcin
peurciogicyich

velky vyznam respiracni fyzioterapie,
cviCeni v bazénu Ci ergoterapie zamé-
fena na kazdodenni ¢innosti. Dllezi-
tou roli hraje spoluprace s ortopedy
a ortoprotetiky, fyzikalni terapie i mo-
derni technologie, napfiklad exos-
keletony. Zdiraznil rovnéz vyznam
prevence a v€asného terapeutického
planu, ktery muze pfedchazet kompli-
kacim, jako jsou kontraktury Ci defor-
mity.

Odpoledni blok pfinesl zahraniéni
zkudenosti. ipek Badirgall pred-
stavila prezentaci SMA Landscape
in Turkey, ve které popsala cestu
pacientd a jejich rodin s SMA

Assoc. Prof. Nur Elgin Boyacioglu
se vénovala zkuSenostem pecujicich
0 osoby s nervosvalovym onemocné-
nim v Turecku. Popsala, jak diagn6za
méni zivot celé rodiny — od pocatec-
niho Soku a popirani, pfes kazdoden-
ni péci a ztratu kontroly, az po nut-
nost zvladat slozité 1éCebné postupy.
Péce cCasto vede k psychickému
i fyzickému vyc€erpani, ale i k hledani
smyslu prostfednictvim viry, resilience
a podpory okoli. Zd{iraznila, ze zdra-
votnici by neméli zapominat ani na
potfeby blizkych, ktefi nesou velkou
¢ast bfemene.
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Na né navazala MUDr. Simona
Dostalova, Ph.D., s prednaskou
o respiracnich komplikacich u pacientu
S nervosvalovymi onemocnénimi.
Upozornila, Zze poruchy dychani se
objevuji nejprve ve spanku a mohou
vést az k respiracnimu selhani. V¢as-
na diagnostika (vySetfeni spanku,
krevnich plyn{i, nové transkutanni
kapnometrie) je zasadni pro zahajeni
ventilacni terapie. Moderni neinva-
zivni ventilace zlepSuje kvalitu Zivota
i prognézu, oddaluje nutnost tra-

cheostomie a je dnes dostupnd i pro
denni pouziti.

Dalsi pfednéejici byla RNDr. Michaela
Hrdlickova, MBA, ktera se vénovala
tématu aktivniho pacienta. Ukazala,
co v praxi znamena — znat svuj zdra-
votni stav, rozumét |&éCbé, pfipravit si
otazky na lékafe a aktivné se podilet
na rozhodovani. Zduraznila i pohled
zdravotniku: ti by méli naslouchat, re-
spektovat pacienta a zapojovat ho do
rozhodovani.

Mgr. Michal Prager, MBA piedstavil
spolek Zit po svém, ktery prosazuje
dostupnou osobni asistenci. Upozor-
nil, Ze pfispévek na péci dnes pokryje
maximalné Sest hodin denné, coz ne-
staci pro plnohodnotny Zivot. Spolek
proto usiluje 0 zménu — od budovani
sité sebeobhajcti pfes sdileni zivot-
nich pfibéhl az po pravni kroky vUci
statu a krajum. Cilem je, aby lidé se
zdravotnim postizenim nemuseli jen
pfezivat, ale mohli skute¢né Zzit po
svém.

Program zavrSil Josef ,Kada“
Kaderabek, ktery predstavil projekt
MDA RIDE a potésil u€astniky autor-
skym ¢&tenim z nové knihy NevyfeSe-
né vrazdy.

Velky dik patfi také tlumocnicim, kte-
ré zajistovaly preklad zahrani¢nich
pfednasek a umoznily vSem ucastni-
k{im pIné zapojeni.
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FACIOSKAPULOHUMERALNi SVALOVA DYSTROFIE (FSHD)

FSHD je genetické onemocnéni, které mize v prabéhu Zivota postihnout
vSechny svaly téla. Tradicné byla FSHD spojovana predevsim se svaly obliceje
(facio), ramen (skapulo) a horni ¢asti pazi (humeral), ale nova data ziskana
pomoci umélé inteligence z celotélovych snimku MRI tuto pfedstavu zpochyb-
fiuji — ukazuji, Ze FSHD muZe zasahovat i dal$i svalové skupiny.

FSHD patfi mezi nejéastéjsi typy svalové dystrofie a postihuje pfiblizné jednoho

¢lovéka z 8000.

Priznaky FSHD

Zacatek onemocnéni, jeho zavaznost,
pfiznaky i rychlost postupu se mohou
velmi lisit.

VétsSina pacientt za¢ne pocitovat poti-
Ze v dospivani nebo ve tfeti dekadé Zi-
vota, mensi ¢ast jiz v kojeneckém véku.

Svalova slabost zpravidla zacina
v obli¢eji, na ramenou a hornich pa-
Zich, Casto asymetricky, a postupné
se $ifi na dal&i svaly.

U nékterych pacientl se objevuji
i tzv. ,extrasvalové®“ symptomy — na-
pfiklad ztrata sluchu nebo ochablost
ocnich vicek.

Zhruba 20 % lidi s FSHD ma tézsi
priibéh vedouci az k zavislosti na in-
validnim voziku.

Ackoliv se Casto uvadi, ze FSHD neo-
vliviuje délku zivota, u vaznych pfipa-
dl mohou nastat respiraéni komplika-
ce ohrozujici zivot.

Pficina FSHD

PfiCinou je genetickd zména, ktera
vede k nepatfi¢né aktivaci genu DUX4.

Tim vznika toxické prostfedi ve sva-

lovych bunkach, coz zplsobuje jejich
zanik, svalovou slabost a postupnou
atrofii (Ubytek svalové hmoty).

Soucasna lécba FSHD

Diagnoza se stanovuje kombinaci kli-
nickych pfiznaku a genetického testo-
vani.

Po potvrzeni diagnézy se doporucéuje
komplexni pfistup zaméfeny na zmir-
néni symptomu a zlepSeni kvality Zi-
vota.

Podle individualnich potfeb mlze byt
nasazena fyzioterapie, ergoterapie,
cvicebni programy, ortopedické po-
mucky, léky (napF. protizanétlivé, an-
tidepresiva, antiepileptika) a v nékte-
rych pfipadech i chirurgické zakroky
(napf. stabilizace lopatek).

Zatim neexistuje |éCba, ktera by do-
kazala pribéh onemocnéni zastavit,
nicméné probihaji klinické studie ge-
netickych a RNA terapii, které pfina-
Seji nadéjné vysledky.

Ménici se lécebné moznosti
Soucasna lécba je zaméfena prede-
v§im na zvladani pfiznaku, ale vy-
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zkum a nové terapeutické pfistupy
pfinaseji realnou nadé;ji.

LepSi pochopeni genetickych mecha-
nismd FSHD umoznuje pfesnéjsi dia-
gnostiku i cileny vyvoj I1€ka.

Nize je prehled nejzajimavéjsich
terapii ve vyvoji:

Terapie zaméirené na gen DUX4

+ ARO-DUX4 (Arrowhead Phar-
maceuticals) — RNAi terapie,
ktera tlumi aktivitu DUX4 mRNA.
Probiha studie faze 1/2a v Aus-
tralii, Novém Zélandu a Thajsku.
V listopadu 2024 prevzala dalSi
vyvoj spolecnost Sarepta Thera-
peutics.

* Clenbuterol (University of Kan-
sas Medical Center) — mala
molekula typu p2-adrenerg-
ni agonista, ktera v predklinic-
kych studiich potlaCovala DUX4.
Pouziva se v nékterych evrop-
skych zemich k |é¢bé CHOPN.
Nyni probiha klinicka studie faze
1 zamérena na bezpecénost a sna-
Senlivost.

« Delpacibart braxlosiran
(Del-brax / AOC 1020) — cilena
terapie spojujici protilatku
a siRNA, ktera blokuje gen DUX4.
Studie FORTITUDE (faze 1/2)
prokazala dobrou toleranci, vice
nez 50% pokles DUX4 genoveé
exprese a zlepSeni svalovych
funkci.Probiha potvrzujici studie
faze 3 (FORWARD / FORTITU-
DE-3) ve vice nez 45 centrech po
celém svété.

* EPI-321 (Epicrispr Biotechnolo-
gies) — jednorazova terapie zalo-
zena na CRISPR, ktera umiCuje
DUX4 pomoci metylace DNA.
Studie faze 1/2 zacala v srpnu
2025, prvni vysledky se oCekavaji
pocatkem roku 2026.

Terapie na podporu ristu svalu

« RO7204239 (Hoffmann-La Ro-
che) — protilatka proti myostatinu
pro zvy8eni svalové hmoty a sily.
Studie faze 2 (MANOEUVRE) je
aktivni, ale jiz neprobihd nabor
pacient(l.

*  Kmenové bunky z pupecnikové
vystelky (Restem, LLC) —bunéc-
na terapie zaméfena na regenera-
ci poSkozenych svalovych viaken.
Studie faze 1 je planovana, ale
zatim neprobiha.

Tyto terapie jsou zatim ve fazi vyvoje
a nejsou dostupné k béznému pouziti,
predstavuji vSak slibny smér vyzku-
mu, ktery mlze v budoucnu pfinést
ucinnou lécbu FSHD.

Pouceni z minulych studii

*  Losmapimod (Fulcrum The-
rapeutics) — malda molekula
blokujici enzym p38 MAPK,
¢imz snizuje aktivitu DUX4.
| kdyZz pocatecni vysledky vy-
padaly slibné, studie RE-
ACH (faze 3) nesplnila své
hlavni ani vedlejsi cile a pro-
gram byl v zafi 2024 ukoncen.
Pfesto pfinesl cenné poznat-
ky pro navrh budoucich stu-
dii, vybé&r vhodnych ukaza-
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teld a interpretaci vysledku.
Ukazal take, Ze sou¢asné metody
hodnoceni, jako ,dosazitelny pro-
storpazi“, nejsoudostatecnécitlivé
na jemné zmeény svalové funkce.
Stabilita stavu pacientt v placebo
skupiné navic zdlraznila potfebu
Iépe pochopit pfirozeny prubéh
onemocnéni.

Studie pfirozeného prubéhu
onemocnéni

Omezené vysledky klinickych studii,
jako byla REACH, posilily vyznam tzv.
»natural history“ studii.

Tyto studie sleduji, jak se onemocné-
ni vyviji v &ase, a pomahaji ovéfit bio-
markery a vysledkové ukazatele pro
budouci klinické testy.

€O JE CHARCOT-MARIE-TOOTHOVA CHOROBA (CMT)

CMT oznacuje skupinu dédicnych onemocnéni, ktera ovlivriuji pohyb a citlivost

v pazich, nohach, rukou a chodidlech.

Mezi béZné pfiznaky patfi slabost dolnich koncetin, deformity nohou, snizena
citlivost a nékdy i porucha jemné motoriky.

CMT obvykle postupuje pomalu, ale pfiznaky se mohou s Casem rozSifovat
a vést k dalsim komplikacim, napfiklad skoliéze.

Zavaznost i prubéh onemocnéni se u jednotlivych pacientt vyrazné lisi. Odhadu-
je se, Ze CMT postihuje priblizné jednoho ¢lovéka z 2500.

Pri¢iny CMT

CMT vznikd v disledku mutaci ve
vice nez 100 rlznych genech, z nichz
mnohé koéduji bilkoviny nezbytné pro
stavbu nebo funkci perifernich nervi
a/nebo jejich myelinového obalu.

NejCastéji jsou postizeny geny PMP22,
MPZ, GJB1 nebo MFN2.

PFfi CMT dochazi k postupnému posko-
zovani perifernich nervli, coz snizuje
rychlost a silu pfenosu elektrickych
signalll z michy do sval(.

Tato naruSena komunikace vede k po-
stupné svalové slabosti a Ubytku svalo-

vé hmoty, nej¢astéji v pazich, nohach,
rukou a chodidlech.

Podle typu dédicnosti
se CMT déli na:

* autosomalné dominantni (zpUso-
benou jednou vadnou kopii genu),

+ autosomalné recesivni (zplso-
benou dvéma vadnymi kopiemi
genu),

+ X-vazanou (zplUsobenou mutaci
na chromozomu X).
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Podtypy CMT

CMT se rozdéluje podle klinickych pro-
jeva, typu nervové poruchy a vzorce
dédi¢nosti.

Podtypy jsou oznadovany ¢&isly CMT1-
CMT4 a CMTX (X-vazana forma).

Za oznacenim podtypu mlze nasle-
dovat pismeno, které uréuje konkrétni
genovou mutaci.

Podle rychlosti vedeni nervovych

vzruchu se podtypy déli do t¥i hlavnich

skupin:

* Demyeliniza€ni formy — posko-
zeny myelin, velmi pomalé vedeni
nervovych vzruchu.

*  Axonalni formy — poSkozené
samotné nervové vldkno, normal-
ni rychlost, ale slabi signal.

* SmisSené (intermediarni)
formy — rychlost vedeni mezi
pfedchozimi dvéma typy.

Vybrané demyelinizaéni formy CMT

*  CMT1 — nejCastéjSi typ, obvykle
se projevi v détstvi
* CMT1A: duplikace genu PMP22,
postupna svalova slabost
* HNPP (hereditarni neuropatie
nachylna k atlaku nervt): dele-
ce PMP22, opakované epizody
poskozeni nerv(
* CMT1B: mutace MPZ, zadatek
od kojeneckého véku po dospélost

* CMT3 / Dejerine-Sottasova cho-
roba: rana demyeliniza¢ni forma,
ztlusténi perifernich nervu, sla-
bost, poruchy citlivosti, Casto vede
ke ztraté schopnosti chlize.

Vybrané axonalni formy CMT

« CMT2 - méné Casta, existuje pres
30 podtypu; nékteré ovliviuji i Fe¢
a dychani.

Formy s kombinovanymi rysy
(demyelinizaéni i axonalni)

* CMT4 (recesivni, tézka forma):
zacina v détstvi, mnoho pacientt
ztraci schopnost chiize v dospiva-
ni; vétSina forem je demyelinizac-
ni, nékteré axonalni.

« CMTX (X-vazana): mutace na
chromozomu X; chlapci byvaji po-
stizeni vice nez divky; kombinuje
znaky obou typl poskozeni.

Intermediarni formy CMT

Tyto formy maji rychlost vedeni nervi
mezi demyelinizacnimi a axonalnimi

typy.

Mohou byt dédény dominantné i rece-
sivné. ,Intermediarni“ oznacuje typ pre-
nosu, nikoli zavaznost onemocnéni.

Nedavno védci identifikovali novou
formu zvanou recesivni intermediarni
CMT E (CMTRIE), zplsobenou zmé-
nami v genu KCTD11.

CMTRIE se dédi autosomalné rece-
sivné a projevuje se svalovou slabos-
ti, ztratou citlivosti, problémy s rovno-
vahou a deformitami nohou.

Tento objev byl pfedstaven na setkani
Peripheral Nerve Society 2025.

Diagnéza a lécba CMT

Diagnéza obvykle zahrnuje posouze-
ni osobni a rodinné anamnézy, neuro-
logické vySetfeni, elektrofyziologické
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testy (méfeni rychlosti vedeni nervu)
a genetické testovani.

Pokroky v genetice umoznily rozSifeni
testovacich moznosti a presnéjsi ur-
¢eni typu CMT.

Zatim neexistuji I6Cby, které by ménily
pribéh nemoci, ale multidisciplinarni
péce (fyzioterapie, ortopedie, ergote-
rapie aj.) mlze vyrazné zlepsit kvalitu
Zivota.

Podrobny prehled pfiznaku, diagnos-
tiky, prognézy a léCebnych postupl
nabizi studie T. Birda z roku 2024.

Nové sméry vyzkumu a lécby
Probihaji vyzkumy slibnych strategii,
jako jsou:
* malé molekuly (Iéky cilené

na urcité bilkoviny),

* genova terapie,
*  kmenové buriky,

+ terapie zalozené na RNA (siRNA,
antisense oligonukleotidy).

Nékteré experimentalni terapie
v klinickych zkouskach:

+ ABS-0871 (Actio Biosci-
ences) — mala molekula blo-
kujici iontovy kanal TRPV4
(pfehnané aktivni u CMT2C).
Testovano ve fazi 1 na zdravych
dobrovolnicich kvuli bezpecénosti
a snasenlivosti.

« AGT-100216 (Augustine The-
rapeutics) — inhibitor enzymu
HDACG6, zaméfeny na odstranéni
pri¢in poskozeni nervl pfi CMT.
Probiha klinicka studie faze 1.

* ENO001 (Encell) — kmenova terapie
vyuzivajici mezenchymalni kme-
nové bunky, které cili na poskozené
nervy a podporuji obnovu myelinu.
Faze 1b probiha u pacientd
s CMT1A.

«  NMD670 (NMD Pharma) — stu-
die SYNAPSE-CMT (faze 2a)
testuje ucCinnost a bezpelnost
této latky u pacientl s geneticky
potvrzenou CMT1 nebo CMT2.
Cilem je zlepsit komunikaci mezi
nervy a svaly prostfednictvim

ovlivnéni chloridového kanalu
CIC-1.
Podpora avyzkum

Do konce roku 2025 investuje americ-
ka MDA (Muscular Dystrophy Associ-
ation) vice nez 44 miliont dolara do
vyzkumu CMT.

Diky podpore MDA, dalSich organiza-
ci ainstituci, jako je americky National
Institutes of Health (NIH), se vyzkum
CMT posouva kupfedu.

Centrum zdroji MDA poskytuje
pacient(im a jejich rodinam informace,
poradenstvi a pfehled probihajicich
klinickych studii.

Kontakt:

Tel.: 1-833-ASK-MDA1 nebo e-mail:
ResourceCenter@mdausa.org.

Mgr. Dona JandO\{é,
predsedkyné AMD v CR



FDA SCHVALILA GENOVOU TERAPII PRO LECBU SPINALNi MUSKULARNi

ATROFIE

Americky Ufad pro kontrolu potravin a 1é&iv (FDA) dnes schvalil pfipravek
Itvisma (onasemnogene abeparvovec-brve) pro lé¢bu spinalni muskularni
atrofie (SMA) u dospélych a détskych pacientl ve véku od 2 let s potvr-
zenou mutaci v genu SMN1 (survival motor neuron 1). Itvisma je genova
terapie zaloZena na vektoru adeno-asociovaného viru (AAV).

24. listopadu 2025

»Dnesni schvaleni ukazuje silu geno-
vych terapii a nabizi moznost léby
napfi¢ celym spektrem onemocné-
ni SMA — u pacientl rdzného véku,
s rdznymi pfiznaky i drovnémi mo-
torickych  funkci, uvedl Vinay
Prasad, M.D., M.P.H., hlavni |ékai-
sky a védecky pracovnik FDA a fe-
ditel Centra pro hodnoceni a vyzkum
biologickych produktd. , Tato vzrusuji-
ci oblast védy nadale méni zivoty pa-
cientll a FDA se zavazuje podporovat
vyvoj produktd pro dosud nenaplné-
né medicinské potieby.®

SMA je autozomalné recesivni neu-
rodegenerativni onemocnéni zp0-
sobené mutacemi v genu SMN1,
charakterizované nevratnou a postu-
pujici ztratou motorickych neurond.
Ta vede k progresivni svalové atro-
k paralyze a smrti. Incidence SMA je
pfiblizné 4-10 na 10 000 zivé naro-
zenych déti. Pfed dostupnosti ucin-
né |éCby byla SMA v USA povaZova-
na za jednu z hlavnich pfi¢in umrti
kojencli zpUsobenych genetickymi
onemocnénimi.

U¢innost a podklady pro schvaleni

ltvisma prokazala vyznamny ucinek
v |é¢bé pediatrickych pacientd od
2 let s potvrzenou mutaci v genu
SMN1. Schvaleni se opira o pri-
marni vysledky z adekvatni a dobfe
kontrolované studie faze 3, dopiné-
né o Udaje potvrzujici mechanismus
ucinku a o vysledky lécby pfiprav-
kem Zolgensma (onasemnogene
abeparvovec-xioi), ktery obsahuje
stejnou Uc€innou latku v intravendézni
formé.

Drzitel registrace pfedlozil dosta-
te€né podklady k rozSifeni indikace
i na dospélé pacienty se SMA. U této
skupiny jsou vSak nutna varovani
a bezpecénostni opatieni z dlivodu
potencialné zvySenych rizik zavaz-
nych nezadoucich ucinkl, jako je
zejména hepatotoxicita a kardioto-
xicita, zejména u pacientd s chronic-
kymi zdravotnimi obtizemi.

Zplusob podani a mechanismus
ucinku

Uginna latka v pFipravku ltvisma je
stejna jako u Zolgensmy, ale je pfi-
pravena v jiné koncentraci.



e« Zolgensma se podava intrave-
noézné, podle hmotnosti, détem
mladSim 2 let.

* Itvisma je koncentrovany pfipra-
vek v davce mensiho objemu,
ktera se podava jedinou intrate-
kalni injekci pfimo do centralni-
ho nervového systému nezavisle
na télesné hmotnosti pacienta.
Tim se roz8ifuji moznosti [éEby pro
pacienty ve véku starsi dvou let.

Pfimé podani do mozkomisniho
moku obklopujiciho michu (misto
ucinku) umoznuje ucinné dodani geno-
vé terapie do motorickych neuron( pfi
nostni Upravy. Terapie umoznuje rychly
nastup ucinku a pfimo cili na genetic-
kou pfi¢inu SMA, coz vede k obnoveni
produkce proteinu SMN a k zastaveni
dalSi progrese onemocnéni.

Bezpecnost a varovani

Tym FDA vyuZil rozsahla bezpec-
nostni data pfipravku Zolgensma
a vétSina nezadoucich u¢inkl pfi-
pravku ltvisma odpovida znadmym
rizikdm spojenym s intravendzni for-
mou |é¢by. Varovani tykajici se he-
patotoxicity, které se nachazi v pfi-
balové informaci Zolgensmy, z(stava
zachovano i u Itvismy, s odpovidajici-
mi upravami. Tento krok je podpofen
klinickymi udaji prokazujicimi hepa-
totoxicitu pfi éCbé Itvismou.

.V oblasti SMA stale existuje vy-
znamna nenaplnéna potfeba, zejmé-
na u pacientd riizného véku a urov-
ni motorickych funkci — predevSim
u téch od dvou let vySe,“ uvedl
Vijay Kumar, M.D., zastupujici fedi-

tel Ufadu pro terapeutické produkty
v ramci Centra FDA pro hodnoceni
a vyzkum biologickych produkt.
»1oto schvaleni doklada nas trvaly
zavazek podporovat IéEbu pacientu
se vzacnymi onemocnénimi.”

Regulacni status

FDA udélila této Zadosti oznaleni
Fast Track, Breakthrough Therapy
a Priority Review. Itvisma rovnéz zis-
kala oznaceni Orphan Drug, které
podporuje vyvoj léCiv uréenych pro
vzacna onemocnéni.

Pripravek Itvisma vyrabi spole¢-
nost Novartis Gene Therapies, Inc.

Kontakty pro média:
FDA Request for Comment
202-690-6343

Infolinka pro spotiebitele:
888-INFO

FDA, agentura v ramci amerického
Ministerstva zdravotnictvi a social-
nich sluzeb, chrani vefejné zdravi
tim, zZe zajistuje bezpecnost, ucinnost
a spolehlivost humannich a veteri-
narnich lécCiv, vakcin a dalSich biolo-
gickych pfipravkl pro lidské pouziti
a zdravotnickych prostfedkl. Agentu-
ra je také odpovédna za bezpecnost
a nezavadnost potravinového fetéz-
ce v USA, kosmetiky, doplfiku stravy,
elektronickych vyrobk( emitujicich za-
feni a za regulaci tabakovych vyrobkd.

https://www.fda.gov/news-events/
press-announcements/fda-appro-
ves-gene-therapy-treatment-spinal-
-muscular-atrophy



RADOVAN - PARTA, KTERA BOURA BARIERY CESTOVANI

Cestovani bez starosti, radost z dobrodruzstvi a adrenalin ze sportovnich
aktivit — to je mise spolku RadoVan. Jejich cilem je ukazat, Ze radost z ces-
tovani a zazitku patfi vsem, bez rozdilu. Diky jejich pFistupu lidé poznavaji,
Ze pfekazky jsou casto jen v hlavé.

Za vznikem spolku stoji Jenda a Tomas — dva zapaleni cestovatelé a milovnici
extrémnich sport(, ktefi maji bohaté zkuSenosti s cestovanim s lidmi na voziku.
Dobre védi, ze kdyz se chce, vSechno jde. Pravé proto se rozhodli sdilet své
zkuSenosti a pomahat dalSim lidem objevovat svét bez omezeni. Tak vznikl
RadoVan — projekt, ktery spojuje radost, odvahu a svobodu.

Dnes uz za RadoVanem nestoji jen Jenda a Tomas. Tym doplruji Jirka, Lad’ka
a Tereza — parta nadSencl, cestovatel(, dobrodruht a prfedevs$im pratel. Spo-
le€né chtgji ostatnim nabidnout moznost cestovat bez obav, uzivat si zivota
naplno a mit kolem sebe spolehlivy tym, na ktery se da kdykoli spolehnout.

RadoVan ale neni jen o cestovani. Spolek se dnes vénuje také poradenstvi, na-
bizi pe€ujicim psychologickou podporu a organizuje krouzky pro déti a mladez.
| diky tomu je jejich pomoc komplexni a blizka kazdodennim potfebam rodin.
RadoVan neni jen spolek — jsou to kamaradi, ktefi vas vezmou na cestu plnou
zabavy, zazitkd a inspirace. Jak sami fikaji: ,Dovol nam byt tvymi partaky na
cesté za zazZitky!"




Paty kolo u vozu - kdyz aktivni zZivot potirebuje malou oporu

né, ale ob&as k tomu potfebuji trochu pomoci. Zaméfuje se predevsim na lidi
s neurodegenerativnim onemocnénim, jejichz pohybové moznosti jsou ome-
zené. Autofi projektu ale védi, Ze pohyb a aktivita jsou dllezité pro kazdého,
a proto chtéji byt inspiraci i oporou t&ém, ktefi to nemaji snadné.

Diky podpofe Ministerstva zdravotnictvi se mohou tématu vénovat s vétSim
nasazenim a odbornym zaméfenim. Na webu projektu najdou uzite€né in-
handicapem — napfiklad po Uraze nebo s détskou mozkovou obrnou. Cenné
rady a postiehy zde mohou naderpat také pecujici osoby a blizci, ktefi chtéji
svym rodinnym pfislusnikim Iépe porozumét a pomoci jim.

»Paty kolo u vozu“ nabizi prostor pro cestovatele, ktefi necestuji sami,
a pro kazdého, kdo hleda praktické rady a nadhled v novych Zivotnich
situacich.

| kdyZ se neboji mluvit o starostech, délaji to s lehkosti, otevienosti a pfiroze-
nym humorem.

Ambici projektu je propojit lidi a organizace, které spojuje zajem o aktivni,
naplnény zivot — i pfes prekazky. Pokud vas mysSlenka zaujala a chcete se
zapoijit, napiste na jirka@radovan.fun.

Vice informaci najdete na webu www.radovan.fun a www.patykolo.cz
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Rozhovor s Jirkou Hovorkou

Jak viibec vznikl projekt Radovan?

RadoVan zalozZili Jenda a Tomas.
Jenda chtél rozsifit mozZnosti cesto-
vani pro vozickare, protoZe takovych
pfilezitosti moc neni. Jenda hod-
né cestoval se svym kamaradem,
ktery jezdi na handbiku a objel s nim
kus svéta. Tomas je fyzioterapeut,
a tak mu to celé davalo smysl. Spo-
le¢né se rozhodli, Zze pravé tohle chté-
ji délat — zpfistuprfiovat dobrodruzstvi
lidem s handicapem.

Co vSechno Radovan dnes nabizi?

Mame Sirokou paletu aktivit pro lidi
s handicapem i pro pecujici. Pofa-
dame vypravy, vikendovky, krouz-
ky pro déti s poruchami autistického
spektra nebo ADHD. A také projekt
»,Radonaut® — néco jako skaut pro déti
s fyzickym handicapem. Chceme,

aby od malicka védély, Ze stanovani
a dobrodruzstvi nejsou kvuli voziku
nebo jinému fyzickému handicapu ne-
dosazitelné.

Kdo se mize vasich vyprav zti¢astnit?

Kazdy, kdo ma fyzicky handicap. Za-
tim nebereme ucastniky s mentél-
nim postizenim, ale tfeba s nami jel
i nevidomy ucastnik. VSe funguje na
bazi dobrovolnictvi — asistenti nejsou
profesionalové, ale lidé, ktefi chtéji
pomahat a zaroven cestovat. Skupiny
sestavujeme podle schopnosti, veli-
kosti, zkuSenosti i fyzické zdatnosti,
aby to bylo zvladnutelné pro vdechny.
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Jezdite i s elektrickymi voziky?

Na vétSinu vyprav ne, kvdli terénu
a dopravnim moznostem. Nemame
dodavky, kam by se veSly ¢tyfi elektri-
¢aky, a navic ¢asto mifime do pfirody
bez elektfiny. Na rehabilitacni pobyty
ale elektrické voziky bereme, tam to
jde.

Jak se vam daii shanét dobrovolniky?

Je to ¢im dal tézsi. Letos jsme poprvé
museli zrusit vypravu kvili nedostat-
ku dobrovolnik(l a hlavné Fidicd. Ale
vétSina lidi, ktefi jedou, jsou nadSeni

a ochotni — i kdyz tfeba nikdy netlagili
vozik. UCi se to za pochodu od zku-
Sengjsich.

Stavaji se nékdy néjaké maléry?

Jen takové ty ,dobré“. Zatim jsme
nikoho neshodili do propasti. Obc¢as
nékdo onemocni nebo si néco zlomi,
tfeba palec, ale jede dal. Dvakrat se
nam v Norsku rozbila dodavka, jindy
se vylil pytel moci do spacaku. Takové
drobnosti, které k tomu patfi. (smich)

Jaky mate nejhezci zazitek?

V Norsku jsme na mapé nasli misto
na prespani — a kdyz jsme tam dora-
zili, bylo to neskute¢né krasné misto
u fijordu. Takové momenty, kdy se
néco povede a lidi jsou z toho nadSe-
ni, to je ten ddvod, pro¢ to délame.

Vypravél jsi mi o borGvkovych knedli-
kach...

Jo, ty uz k Norsku patfi! Délali jsme je
z fjordské vody, v kotliku na pare. Byly
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vyborné — od té doby jsou bortivkové
knedliky symbolem naSich norskych
vyprav. (smich)

Kam vsude jste uz cestovali?

Rumunsko, Chorvatsko, Norsko,
Francie, Slovinsko, Rakousko..., uva-
Zzovalo se i o Kanadé nebo Egypté

| J B

kvuli potapéni s vozickafi. Moc rad
bych realizoval Nepal, ale zatim jsem
ho odlozil na neurcito.

Zminil jsi freediving — jak to probiha?

To délame ve spolupraci s Freedive
Praha. Je to zajimavé, protoze ve
vodé ma c¢lovék s handicapem vétsi
volnost pohybu. Néktefi Ucastnici si
to moc pochvalovali — voda je nese
a muzou se pohybovat samostatné.
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A co rehabilitacni pobyty?

Ty pofadame ve Slovinsku, v Pacugu
u mofe, v Domu paraplegikd. Je to
krasné bezbariérové misto s bazé-
nem, zvedaky, fyzioterapii a skveélym
jidlem. Jezdi tam Sest aZz sedm ucast-
nika, dva fyzioterapeuti a dobrovolni-
ci, ktefi pomahaji. Dopoledne se cvi-
¢€i, odpoledne vylety nebo mofe.

Jak to mate s financovanim vyprav?

Vypravy nejsou dotované, v3ech-
no si hradime sami. Dobrovolnici si
plati mensi &ast — tfeba v Norsku
10 tisic, zatimco uc&astnici kolem
40 tisic. Snazime se, aby vozickar
platil pfiblizné tolik, kolik by stéla béz-
na dovolena se zdravymi lidmi, i kdyz
ma asistenci full servis.

Mate i programy pro pecuijici?

Ano, podpurné skupiny, poradenstvi
a nové i zajisténi péfe v doméacim
prostfedi, aby se pecujici mohli v kli-
du zucastnit na8ich aktivit. Funguje to
dobfe.

Muzes jesté priblizit projekt
Paty kolo?

To je osvétovy projekt pro lidi s neu-
rodegenerativnimi ~ onemocné&nimi.
Vznikl diky grantu Ministerstva zdra-
votnictvi a nasim cilem je motivovat
lidi k aktivnimu Zivotu. Pofadame be-
sedy, tfeba s psychologem Hynkem
Lattou nebo s doktorem neurologie
a byvalym zdravotnikem mobilniho
hospicu Vojtéchem Kratochvilem.
Cilem je mluvit o téchto nemocech
lidsky, ne odborné& nebo depresivné
— aby lidé na8li cestu k Zivotu, ne jen
k diagndze.
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A na zavér — co bys popral nasim
¢leniim?

Aby si v8imali déni kolem sebe a tro-
chu postouchlii ostatni, aby se mélilip.
Staci mala gesta solidarity — pomoct
sousedovi, zajit nakoupit, podpofit
nékoho, kdo potfebuje pomoc. Kdyby
tohle délal kazdy, svét by byl mnohem

Dékuju moc za rozhovor.
Taky dékuju.

Veronika Nesmérakova




0D STRACHU K RESPEKTU: JAK VE TRIDACH MENIiME POHLED

NA HENDIKEP

Casto vidim, jak se na mé déti divaji.
Né&které se stydi, jiné se boji, dalSi ro-
die rychle tdhnou pry¢ se slovy: ,Ne-
divej se!” Jako €lovék na voziku jsem
na to zvykly, ale nikdy jsem se s tim
nesmifil. Strach a ostych prameni jen
z jediného — z neznamého.

Pravé proto jsem se rozhodl s tim
néco udélat. Uz jsem nechtél jen pa-
sivné prihlizet predsudkam, které se
naplno projevily v medialnim prostoru
pfi pfijimani inkluze. Chtél jsem ak-
tivné ménit pohled na lidi s hendike-
pem. V roce 2018 jsem zalozil spolek
Ekvilibro z. s. a hned v roce 2019 jsme
spustili na$ projekt: ,Zivot ma mnoho
podob*“. Projekt jsme nyni schopni re-
alizovat na $kolach od MS po SS.
Muj cil je jednoduchy: pfijet do Skol,
nechat déti, aby se dozvédély vice
0 mém zivoté, a hlavné, aby se mély
moznost zeptat na to, co je zajima.
Pokud si predstavujete, Ze pfijedu do
tfidy vypravét ,smutny“ pfibéh, aby
mé déti litovaly, jste vedle. Litost je to-
tiz jen dalSi bariéra, zatimco ja je chci
bourat.

Kdyz pfijedu do $koly, mym cilem neni
vzbudit soucit. Chci partnerstvi. Chci,
aby ve mné Zaci nevidéli ,chudaka na
voziku“, ale prosté Adama. Kluka, co
ma rad lidi, pracuje, je partnerem a ot-
cem. Zkratka ma sve starosti i rados-
ti. Chci jim ukazat, ze muj vozik neni
starost, ale pomucka, a Ze i kdyz po-
tfebuji u mnoha &innosti pomoc okoli,
nékteré véci zvladam sam.

Jako uspéch vnimam, kdyZz se mi
podafi déti a studenty pfivést k za-
mySleni a otazkam. KdyZ pred tfidou
feknu: ,Ptejte se na cokoli,“ myslim
to naprosto vazné. U mé& neexistuji
hloupé nebo nevhodné otazky. Na-
opak, ty udajné ,nevhodné“ jsou ty
nejlepsi, protoze jsou upfimné. ,Jak
fidi§ auto?”, ,Jak spis§?“, ,Jak chodi$
na zachod?, ,Stalo se ti, Ze jsi nékam
nemohl?“.

Mam na to jednu skvélou historku.
Mél jsem mit besedu na Skole, kde
shodou okolnosti pracovala moje
mama. V jedné paté tfidé pfed mou
navstévou padl odvazny dotaz od jed-
noho kluka: ,MUzu se ho zeptat, jestli
muze mit sex?”

Okamzité u pani ucitelky nastala mir-
na panika. Byla to otazka, ktera byla
»,nevhodna“ pfedevsim pro ni, ne pro
ty déti. Nevédéla, jak reagovat. Moje
mamka, ktera byla se situaci obezna-
mena, ji nastésti uklidnila, ze je to na-
prosto v porfadku.

Spole¢né tu otazku citlivé uchopili
a preformulovali na to, co toho kluka
ve skuteénosti zajimalo: ,A m(ze$
mit déti?* Bylo to neuvéfitelné hezké,
upfimné a citlivé. A pfesné v tom vi-
dim tu obrovskou pfidanou hodnotu.
Nejenze déti dostanou odpovéd na
téma, které je pali, ale i pedagogové
dostanou pfilezitost, jak je mozné ta-
kova témata otevfit a vést.

Na v8echno se snazim odpové-
dét — oteviené, upfimné a Casto
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i s humorem. Neni to pfednas-
ka, je to dialog. Déti si mohou vy-
zkouSet a osahat mulj vozik nebo
jiné kompenzacni pomucky, aby
pochopily, ze jsou to véci, které
mi pomahaji, ale nedefinuji mé —
jsou mym nastrojem ke svobodé
a autonomii.

Pro zaky je to zazitek, ktery si pama-
tuji déle nez poucky z ucebnic. Od-
chazeji s védomim, ze ,jinakost* neni
hrozba. Ze setkani si odnaseji empatii
postavenou na realném pochopeni.
Pro pedagogy je to silny nastroj pro
budovani bezpecného klimatu ve tfi-
dé. Pomaham tim pfedchazet pred-
sudklim a pfipadné Sikané vici jaké-
koli odliSnosti.

Mym cilem je projekt dal rozvijet.
Chci, aby déti vnimaly, Ze postizeni
neovliviiuje lidstvi, a aby v odliSnos-
ti vidély jen dal$i z mnoha podob Zi-

vota. Rad pfijedu se svym pfibéhem
do dalSich Skol. Plisobime pfedevsim
na Morave, zejména v Moravskoslez-
ském kraji, ale po domluvé jsme ote-
vfeni pozvanim z celé Ceské republi-
ky. Znate Skolu, které by nase setkani
dalo smysl|? Budu rad, kdyz jim o nas
feknete nebo nam predate kontakt.
Pojdme spolecné zbourat ty zbytecné
zdi.

Chcete se o projektu dozvédét vice
nebo rovnou domluvit termin?
Navstivte nas web

www.ekvilibro.cz nebo mi

napiste na akratochvil@ekvilibro.cz.

TéSim se na setkani!

Adam Kratochvil,
predseda Ekvilibro z. s.
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SYNDROM VYHORENi

»Neslo to dadl. A ja porad tvrdil, Ze
to dam.“

Jak se syndrom vyhofeni projevuje
u lidi se svalovou dystrofii — a proc€ je
tak dualezité mluvit o svych potfebach
dfiv, nez nas umlci télo.

*,V8iml jsem si toho nejdFfiv pfi myti
vlasu. Unavilo mé to. To, co dFiv bylo
rutina, najednou stalo energii. Ale
fikal jsem si, Ze jsem jen pretazeny.
Pak jsem prestal vecer odpovidat na
zpravy. Nechtél jsem nikoho vidét.
Jen jsem lezel. V hlavé mi bézelo
Jjako kolovratek: nesmis byt slaboch,
nesmis polevit. Makal jsem dal. Az
mé jednou télo fakt zarazilo. Doslova.
To rdano jsem nedosel do koupelny.“*

— Adam, 33 let, Duchennova svalova
dystrofie

Kdyz se unavi duse i télo — a pfestanou se slySet navzajem

Syndrom vyhoreni si vétSina lidi spojuje s pfepracovanymi manazery, zdravot-
niky, nebo rodi¢i na matefské. Jenze tento fenomén nezna hranice profese,
véku, ani télesné kondice. Zvlast zaludny mdze byt u lidi se svalovou dystrofii
— chronickym, degenerativhim onemocnénim, které samo o sobé pfinasi vyso-
ké naroky na psychiku i t€lesné sily. A pravé proto se o tomto tématu mluvi tak
malo.

Kombinace télesného omezeni, vnitiniho tlaku ,neotravovat®, a neviditelného
stresu mize vést k dlouhodobému psychickému a fyzickému pretizeni. Vysled-
kem je syndrom vyhoteni, ktery u lidi s neuromuskularnim onemocnénim &asto
nevypada tak, jak ho zname z uéebnic.

Specifika vyhoieni u lidi s nervosvalovym onemocnénim

Klasické symptomy syndromu vyhoreni — jako je emocni vyéerpan’ost, cynis-
mus, ztrata smyslu — se u lidi s dystrofii misi s projevy nemoci. Unava, ne-
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spavost, bolesti, vypadky sil — to vS§e mlze byt bud projev onemocnéni, nebo
vyhofeni. Hranice je nejasna.

Ale existuji jisté signaly, které mohou napovédét, ze uz nejde jen o fyzicky stav,
ale o celkovy kolaps psychickych rezerv:

» precitlivélost az lhostejnost pfi bézném kontaktu s okolim,

* nezajem o véci, které drfiv téSily (véetné dennich rituald),

* vnitini hlas: ,Neotravuj. VSichni to zvladaji, tak se taky snaz vic.,
» vztek na druhé i na sebe, bez jasného divodu,

* pocit, Ze je vSechno marné, nebo Ze ,uz nema smysl se snaZzit".

s télesnym znevyhodnénim Casto zakofenéna uz z détstvi.

Kofkeny ticha: Proc se stydime Fict, Ze nemiizeme?
V mnoha pfibézich lidi s DMD ¢&i BMD se opakuje podobny vzorec:

» ,Nechtél jsem byt na obtiz.”
* ,Nechtéla jsem byt rozmazlena holka, co vsechno vzdava.“
* ,Radsijsem rekl, ze mi je fajn, i kdyz jsem nemohl dychat.”

Tento pretlak loajality, vdécnosti a potlaCovani potfeb je jeden z hlavnich du-
vod(, pro¢ se vyhoreni u této skupiny objevi plizivé — a €asto az v krizové fazi.

Mnozi lidé s dystrofii zaZili dlouhé obdobi, kdy jejich diagnéza ur€ovala
kazdodenni rezim — cvi€eni, rehabilitace, navstévy Iékarl. Naucili se ,zvladat".
A pravé tato schopnost byt silny se maze stat dvousecnou zbrani.

Télo jako barometr duse

U chronického onemocnéni neni snadné poznat, kdy fika ,dnes nemuizu“ télo
— a kdy du8e. JenZe du$e, kdyZ dlouho vola a neni slySet, nakonec pfestane
Septat a zafve. Tfeba jako neCekana panicka ataka, ztrata chuti mluvit s kymko-
li, nebo extrémni Unava po bé&zné aktivité.

Je dulilezité védét, ze:
* syndrom vyhofeni neni slabost, ale volani o pomoc,

» nevyplyva z lenosti, ale z pretizeni,
*  priznat vy¢erpani neni selhani, ale akt odvahy.
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Kudy ven: Co fungovalo lidem, ktefi prosli temnotou

V rozhovorech s lidmi, ktefi syndrom vyhofeni zazili, se opakuje nékolik zasad-
nich momentud obratu:

*  Priznani — nejprve sobé, pak druhym: ,Poprvé jsem si rekl, Ze takhle
uz nechci zit.”

* Zména rytmu a prehodnoceni naroku: ,Prestal jsem si merit
hodnotu podle toho, kolik toho zvladnu.*

* Podpora — psychoterapie, sdileni s ostatnimi, bezpecné prostredi:
»leprve kdyZ jsem zacal mluvit, zac¢aly véci davat smysl.“

* Rutiny, které nejsou jen o vykonnosti, ale o radosti a klidu: ranni
ritualy, ¢as bez telefonu, pravidelné setkani s prateli, pfitomnost pfirody,
uméni, ticho.

»UZ nemusim byt hrdina kazdy den.“

Kam se da dojit, kdyz si dovolite odpoéinek

*,Dneska pracuju méné. Ne proto, Ze bych musel. Ale protoZe uz vim, Ze
mazu. Kdyz jsem pFijal, Ze nemusim vsechno zviladat sam, zacali se ob-
jevovat lidé, co chtéli pomoct. Naucil jsem se fikat: ,Potfebuju pauzu.’
A vite co? Svét se nezboril. Jen se trochu preusporadal. Dneska si hlidam
ticho. A kdyz citim, Ze na mé jde ten tlak délej-vic, Fikam si: Tohle uz znam.
A jdu dychat.“*

— Adam, dnes 35 let, DMD

veer

Syndrom vyhofeni je stav, ktery nevznikne pfes noc — a ktery se nikdy netyka
jen prace. U lidi se svalovou dystrofii je potfeba dvojnasobné bdélosti: naslou-
chat télu, ale také dusi. A vnimat, Ze pravé ti, kdo byli cely Zivot silni, si zaslouZzi
nejvétsi péci. VEetné péce o sebe sama.

A covy?

Zazili jste sami, nebo nékdo z vaseho okoli vy€erpani, které neslo vysvétlit béz-
nou unavou?

Znate ten pocit, kdy nechcete byt na obtiZz — a pak uz nemate silu fict viibec nic?

Autorka chysta vydani knihy o syndromu vyhofeni, které mohou vase inspira-
tivni pfibéhy byt soucasti.
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Dotaznik k syndromu vyhoieni

Dotaznik je uréen lidem, ktefi si prosli nebo pravé prochazeji syndromem vyho-
feni — at’ uz sami, nebo nékdo jim blizky. Cilem je sebrat autentické vypovédi,
které mohou byt soucasti pfipravované knihy o vyhofeni.

Dotaznik najedete pod timto odkazem nebo nactéte QR kod:

https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSchtQFAbfJgAuxgBGVIDdImh_0D
d30xy6IsECMS4hvEvaAZ7w/viewform?usp=preview

Jifina Kotkova
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KONFERENCE CURE SMA V ANAHEIMU

V Cervnu se v kouzelném prostredi hotelu Disneyland v Anaheimu v Kalifornii
uskutecnila vyrocni konference poradana organizaci Cure SMA. Akce, ktera je
povazZovana za nejvétsi setkani osob se spinalni svalovou atrofii (SMA), jejich
rodin, vyzkumniku, lékaft a odbornikl z celého svéta, se mé hluboce dotkla
— jak osobné, tak profesné. U&ast ovéem pfinesla i uréité vyzvy a vyZadovala

pfipravy.

Konference Cure SMA neni zadnou
novinkou. Prvni se uskute¢nila uz
v roce 1989 v lllinois jako soucast Usi-
li organizace Families of SMA (nyni
Cure SMA). O jeji existenci jsem sly-
Sela uz pred lety, pfedevsim prostied-
nictvim socialnich siti, kde ucastnici
sdileli své zazitky, ale vzdy jsem byla
presvédcena, Ze se jedna o akci ur-
¢enou pouze lidem zijicim v USA. Ale
neni tomu tak. Vyro¢ni konference
organizace Cure SMA, jejiz mista se
sice meéni, avSak vzdy probiha v USA,
je oteviena pro kazdého clovéka se
spinalni svalovou atrofii, bez ohledu
na narodnost a misto bydlisté.

Pfiprava zacala v lednu 2025 pfihlas-
kou na konferenci, kdy jsem dolozila,
Ze jsem osobou se spinaini svalovou
atrofii, k ¢emuz stacil nalez sloven-
skych neurologli potvrzeny genetiky.
Nasledovaly dalSi pfipravy: rezervace
noclehd, cestovni pojisténi, registra-
ce do programu ESTA misto viza pro
kratkodobé cesty do USA, mezinarod-
ni fidi€sky prikaz pro pfipadné fizeni,
pofizeni eSIM karet pro mobilni data
v zahrani€i a adaptéry pro evropskeé
elektrické pfistroje do americkych
zasuvek. Postupné probihaly také
pfipravy na samotnou cestu letadlem
do USA, ktera pro mé predstavovala
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zvlastni vyzvu. Let probihal z lublani-
ského letisté Brnik pfes Frankfurt do
Los Angeles a na cesté jsem celkem
stravila na letistich asi 17 hodin jed-
nim smérem. Na tak dlouhou cestu
jsem se rozhodla pro nékolik neob-
vyklych kroku, které se vSak ukazaly
jako velmi uzite¢né. Jednim z nich
byl urcité nakup elektrického voziku
z Ciny pfes internetovy obchod AliEx-
press — skladaci, se dvéma lithium-
-iontovymi bateriemi po 144 Wh, va-
zici 33 kg a s pétiletou zarukou. Uz
pfi koupi letenek jsem vozik ohlasila
u spolec¢nosti Lufthansa, nahlasila
jeho rozméry, pozadala o asistenci na
letiSti a dolozila dokumentaci k bateri-
im (kterou jsem pak méla u sebe i na
letisti). Pfed letem jsem z voziku vy-
jmula baterie i ovladaci panel a obo-
ji ulozila do batohu, ktery jsem méla
s sebou jako pfiruéni zavazadlo. Ten-
to postup byl dostalujici a na letisti
nevznikly zadné problémy, prestoze
pravé hmotnost voziku a akumula-
tory byvaji Casto komplikaci. Vozik
mi dobfe slouzil i dale, protoze pro
néj nebylo nutné zajiStovat specialni
pfepravu s rampami. JednoduSe se
slozil do kufru auta a ja byla ru¢né
pfemisténa na sedadlo. Vyzvou byla
i mala potfeba béhem dvanactiho-
dinového letu z Frankfurtu do Los
Angeles, kde je fyzicky transfer na
toaletu prakticky nemozny. Uz jsem
slySela o pfipadech, kdy lidé vydrzeli
s minimalnim pfijmem tekutin, nebo
dokonce skongili po letu hospitalizo-
vani kvuli dehydrataci. S jistymi roz-
paky jsem poprvé v dospélosti pouzila
pleny. Diky tomu jsem mohla normal-
né pit, udrzovat hydrataci a cestu jsem

prezila bez zdravotnich komplikaci.
Poslednim neobvyklym, ale velmi uzi-
te€nym rozhodnutim, bylo obléct si
na cestu dlouhé kalhoty a kolem krku
mit limec, ktery mi nejen podpiral hla-
vu, ale fungoval i jako Sala proti kli-
matizaci v letadle. Béhem letu muze
byt totiz znacna zima, zvlast ve vySce
pfes 10 000 metrd, kde venkovni tep-
lota klesa i na —65 °C.

1%

Tridenni konference SMA v Anahei-

mu se zuc€astnilo témé&F 2800 lidi ze
40 zemi. Byla to druha nejvétsi akce
tohoto druhu vibec. Ugastnili se ji
lide s SMA, jejich rodiny, doprovod,
IékafFi, pramyslovi partnefi a vyzkum-
nici. Konference se zuc€astnil i tym
EAMDA, konkrétné mistopfedsedky-
né EAMDA Jana Popova, vedouci ko-
munikace ipek Badirgali a moje ma-
lickost; v EAMDA jsem uz nékolik let
¢lenkou vykonného vyboru.

Predstavitelky EAMDA se konfe-
rence Cure SMA nezucastnily jen
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jako pozorovatelky, ale odvazily renci. Poster s nazvem ,The Over-
jsme se byt aktivngjsi. Ve spolupraci view and Value of Rehabilitation for
s doc. Nur Elgin Boyacioglu z Istan- SMA Patients In Selected Central
bulské univerzity — Cerrahpasa jsme  Eastern European Countries® vycha-
pfipravily védecky poster pro konfe- zelze studie zalozené na kvalitativnim,

The Overview and Value of

Rehabilitation for SMA Patients
In Selected Central & Eastern European Countries

METHOD
Design
‘\:;:';\-E-‘\"-f.f'lln-- ple 1esearch mothed
Time and Salting

Dala Wos
2026 in

PROCEDURE

The data w

RESULTS

CONCLUSIONS

The key priodties for rehabilitat



fenomenologickém  pfistupu. Tato
studie Cerpala poznatky od zdravot-
nikd, osob s SMA, jejich podplrného
personalu a predstavitelld organizaci
z Slovinska, Ceska, Bulharska
a Turecka. Bylo zjisténo, ze mezi
jednotlivymi zemémi existuji znacné
rozdily a Ze je proto dulezité zvySovat
povédomi zdravotnikld o specifickych
potfebach osob s SMA, posilovat
zdroje psychosocialni podpory také
pro rodiny (véetné moznosti Ulevy
a sluzeb pro jejich pohodu), rozSifovat
rehabilitacni infrastrukturu a zajistit
spolupraci s ufady pro udrzitelné pod-
purné systémy. Nas prispévek vyvolal
fadu diskusi a navazani kontaktl, kte-
ré poslouzi k dal$i spolupraci se spo-
le€nym cilem — zlepsit kvalitu Zivota
osob s SMA.

Program konference byl rozmanity
a bohaty a rozdéleny do nékolika blo-
k. Probéhlo vice nez 60 workshopl,
na nichZ se oteviené mluvilo o kazdo-
dennich vyzvach — od péce, zamést-
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nani, fyzické aktivity, reprodukéniho
zdravi, pfechodu z détské do dospélé
péce az po dllezita témata, jako je
duSevni zdravi a emocionalni pohoda.
Zvlast mé oslovil workshop ,Moving
Toward Independence®, kde dospéli
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s SMA sdileli své osobni pfibéhy
o tom, jak se jim podafilo dosahnout
samostatnosti — navzdory fyzickym
prekazkam. Zajimavy byl i workshop
»1ech Tools for Independent Living®,

The Overview and Value of
Lo ROt

kde ucCastnici predstavili konkrétni
feSeni — od hlasové aktivovanych za-
fizeni, pfes pfizplisobené pocitacové
systémy az po chytré domacnosti.
Mladi lidé z Australie a Kanady uka-
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zali, jak pomoci aplikaci a automati-
zace ovladaiji osvétleni, televizi nebo
termostat — vSe jen jednim dotykem
nebo hlasem. Celkové jsem si vSimla,
Ze mnoho Ucastnikd konference mélo
voziky vybavené robotickymi pazemi,
které uz zfejmé nejsou vyjimkou, ale
standardem. Poprvé jsem zazila také
tzv. ,Adults with SMA Lounge® — pro-
stor umoznujici networking, odpocinek
a oteviené rozhovory s dalSimi do-
spélymi se stejnou diagnézou. Zvlast-
ni pozornost byla béhem konference
vénovana také novym terapiim, vyvoji
[éCiv a kombinovanym pfistuptm, kte-
ré kromé prodluzovani zivota ¢im dal
vice cili i na zlepSeni kazdodenniho
fungovani osob s SMA.

PfestoZze byla konference plna vé-
deckého a medicinského obsahu, jeji
nejvétsi hodnotou byla pravé komu-
nita. Lidé, ktefi vzdoruji téZkym pod-
minkam s neuvéfitelnou vali, rodice,

ktefi se nevzdavaji, a déti, které i pfes
nemoc zarfi. Konference mi dala na-
déji — nejen do budoucnosti I1é¢by, ale
i do sily porozuméni, propojeni a spo-
luprace.

Vim, Ze jsem si domu pfivezla vic
nez jen znalosti a informace. Pfivez-
la jsem si také nova pratelstvi, po-
cit posileni a potvrzeni, Ze se vyvoj
v oblasti SMA skutecné déje a Ze lidé
s SMA, navzdory rozdilnému prostre-
di, v némz Ziji, €eli podobnym vyzvam.
Konference SMA v Anaheimu nebyla
jen udalosti. Byla to zkuSenost, ktera
méni Zivoty.

Mojca Susec,
SMA pacientka ze Slovinska
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S Evickou jsem se poprvé po-
tkala pred rokem na spolec-
ném pobytu. Hned na mé spolu
S manzelem pusobili moc pri-
jemné — byli usmévavi, otevre-
ni a pratelsti. Na prvni pohled
by mé vidbec nenapadlo, Ze ma
Eva néjaké onemocnéni. Jeji
postizeni totiz neni hned vidét,
a praveé to je véc, na kterou casto
Zapominame — Ze nemoc nemu-
si byt navenek patrna, ale presto
Clovéka kaZdodenné provazi.

AZ kdyZ mi o své diagnéze sama
fekla, zacCala jsem si v§imat, Ze
jeji chuze neni upiné bézna.
Presto jsem se nékolikrat pristih-
la, Ze na to nemyslim, a aZz pri
druhém setkani mi do$lo, jak pro ni muselo byt naroéné zdolavat scho-
dy do pokoje v prvnim patie bez vytahu. Tehdy jsem si uvédomila, Ze
i j&, prestoZze sama sedim na voziku a pro$la jsem si obdobim, kdy
Jjsem zvladala chodit a byla na tom tedy podobné jako Eva, nékdy zapo-
minam, s ¢im vSim lidé kolem mé bojuji.

Od té doby jsme se s Evou kamaradky. Dnes ji chci trochu predstavit
i vam, protoZe je novou ¢lenkou nasi organizace a mozna se s ni potka-
te i na nékterych akcich. Eva ma dvé zdravé dcery, milujiciho manzela
a sestru, ktera se potyka se stejnym onemocnénim.

Evi, miize§ nam prosim popsat, jak nebo jsem byla v télocviku posledni
u tebe vSechno zacalo? z zaka v disciplinach jako béh nebo
Splhani. Nepfikladala jsem ale tehdy
tomu nijakou vahu, méla jsem za to,
ze jen nemam kondi¢ku. Nicméné
kdyz jsem otéhotnéla s prvni dcerou,

Kdyz jsem chodila je5té na stfedni
Skolu, pocitovala jsem uZ v posled-
nim ro¢niku, kdyZ mi bylo okolo 20, Ze
se mi tfeba téZko nastupuje do vlaku
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tak v poslednim stadiu téhotenstvi uz
znaky. V té dobé moji sestfe diagnos-
tikovali svalovou dystrofii a bylo mi fe-
¢eno, Ze ji budu mit také. Tehdy jsem
se “zastavila“ a premyslela, ze néco
je tedy opravdu Spatné. Samotna ne-
moc propukla po narozeni druhé dce-
ry v mych 25 letech, kdy mé zacala jiz
opravdu omezovat v pohybu.

Tvoje sestra ma stejné onemocnéni
— jak se s tim obé vyrovnavate? Ma
néktera z vas jiny prabéh? Potykate
se s diagnézou stejné nebo to kaz-
da prozivate jinak?

Ano, ze 4 sourozencd mam ja i moje
sestra svalovou dystrofii pletenco-
vého typu. Moje sestra méla celkem
rychly pribéh, zjistila svou diagnozu
kolem 13. roku a zhruba ve 20 letech
usedla na invalidni vozik, i z toho di-
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vodu, Zze ma také jednu nohu kratsi
a Casto kvuli tomu padala. MUj prabéh
muj osobni zivot. Se svou diagnoézou,
ktera mi byla ,natvrdo® potvrzena ve
25 letech v Bratislavé na neurolo-
gickém oddéleni po vysSetfeni EMG
a genetickych testech, jsem zacala
bojovat sama se svym télem. Da se
fict, Ze nemoc sice probihala postup-
né, ale od sestry jsem jiz védéla, co
mé do budoucna ceka. Moje sestra
v uvozovkach s usmévem a je rada,
Ze Zije a je tu pro svého pfitele a pro
své 3 déti. Ja jsem na tom psychicky
huf, dodnes se nedokazu smifit s tim,
jak moje télo chatra a pfipravuje se na
invalidni vozik, ale véfim, Ze i ja do-
spéji k tomu, ze mi to ulehdi zZivot.

Co jsi vystudovala? Ovlivnilo one-
mocnéni tvou volbu Skoly?

Stfedni Skolu zamérenou na hotelnic-
tvi a turismus jsem vystudovala podle
toho, co mé lakalo délat, jesté s pred-
stavou, ze jsem plnohodnotné zdra-
va. Jelikoz u mé nemoc vypukla az po
stfedni Skole, za¢ala jsem uvazovat,
jakym smérem se tedy vydat, abych

se néjak uzivila nebo byla potfebna
pro tento svét. Nastoupila jsem tedy
na vy33i odbornou Skolu, obor finan¢-
ni fizeni a uCetnictvi. Pak jsem se roz-
hodla, Ze pljdu jesté dal, protoze mé
ucetnictvi bavilo, tak jsem vystudovala
obor U€etnictvi a dané na vysoké Sko-
le. UZ v rdmci studia na obou Skolach
jsem méla asistenci, protoZze sama
bych uz nékteré ukony nezvladla,
a zaroven jsem tak ziskala nejen titul
a védomosti, ale hlavné ty nejlepsi
pratele na cely Zivot. B&hem studii
jsem také absolvovala plno rekvalifi-
kacnich kurz( v oboru dané a dosahla
jsem az na kvalifikaci dafiového spe-
cialisty.

Cim se ted zivi$? Mas néjak uzpu-
sobené pracovni podminky?

Momentalné pracuji néco malo pFes
pul roku v Centru socialni pomoci
v Tfinci na pozici personalista a mzdo-
va ucetni. Jelikoz jsme stacionaf pro
stejné klienty jako ja, mam pracovisté
bezbariérové, véetné bezbariérového
pfistupu na toaletu a vytah k pouziti
do ostatnich podlazi, mohu se tedy
v budové pohybovat bez choditka,
protoZe rovny terén jesté pomalou
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chuizi zvladam. Mimo jiné mam velkou
pomoc i od mych kolegt, za coz jsem
vdécna.

Jak jste se seznamili s manzelem?
Mél ze zacatku néjaké obavy z tvé-
ho hendikepu? Pomaha ti a jak se
k tomu stavis — pfijimas jeho pomoc
nebo radéji zvladas véci sama?

Manzela jsem poznala v Ostravé. Ja
jsem studovala a on tam byl na pra-
covni cesté az z Bratislavy. Obavy
nemél, poznal mé uz v urcitém stadiu
nemoci. Nas prvni vylet byl na hor-
skou chatku a tam poznal, jak na tom
jsem, ze ten hendikep tam opravdu je,
a presto si mé vzal (i se dvéma détmi).
Péce o mé je z manzelovy strany vel-
ka a nestydim se ji pfijmout, kdyz vim,
Ze uz si sama neporadim. Pomaha mi
s hygienou a koupanim, oblékanim
a jinymi potfebnymi vécmi okolo mé.

Jak to bylo se zakladanim rodiny?
Nebala ses dédic¢nosti?

Tady jsem trochu pfedbéhla celou tu
Cast pfemysleni a feSeni. Prvni dce-
ru jsem méla kratce po stfedni skole,
kdy jsem nevédéla, co mam v téle za
nemoc, u druhé dcery jsem se s touto
skute€nosti teprve zalala seznamo-
vat. Dcery maji za sebou prvotni vy-
Setfeni a zatim je v8e v pofadku. Jeli-
koz jsem pouze pfenadecka, je velka
Sance, Ze dcery budou zdravé cely
Zivot. Momentalné nas Cekd svalové
vySetfeni a tam se dozvime, zda se
musime néceho obavat.

Jaké mas konicky? Je néco, co kvii-
li nemoci délat nemtzes, nebo mu-
zeS jen omezené?

Moje koniCky byly odjakziva aerobik,
tenis, hory, turistika, tanec. Bohuzel
uz je zdaleka nemohu délat. Chodim
vSak s rodinou na rGzné prohlidky za-
meckych zahrad, galerii, prochazime
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vSechny dostupné pamatky. Vzdy si
najdeme pfilezitost, abychom si vylet
nebo dovolenou uzili.

Setkala ses nékdy s nécim ohledné
svého hendikepu, co té prekvapilo
— pozitivné nebo negativné, od tebe
samotné €i od ostatnich lidi?

Asi zatim ne. Tim, ze moje sestra je
s nemoci napred, tak na ni vidim, co
mé Ceka. Jediné, co je nékdy nepfi-
jemné, jsou pohledy cizich lidi a vy-
ptavani se, co mi chybi; to mi je vétsi-
nou nepfijemné.

Jak se ti dafi udrzovat rovnovahu
mezi osobnim zZivotem, praci a péci
o své zdravi?

Je to upfimné velice narocné. Uz jen
samotna pfiprava do prace, umyt, ob-
léct a prepravit se tam, by bez moji

starSi dcery nebyla realna. O viken-
dech ale chodime plavat, manzel mi
déla masaze a obcas si jako kazda
Zena dopfieji néjaky ten wellness ne-
jen pro télo, ale i pro dusi.

Jsi novou é&lenkou organizace. Co
bys vzkazala nasim élenim a fekni
nam prosim co od organizace oce-
kavas a co se ti na ni libi?

Na organizaci se mi libi, Ze méa ducha
nas «spojovat«, abychom se vidéli,
néco zazili a poznali nové véci a nové
pratele. Libi se mi také organizova-
ni rznych akci pro podporu svalové
dystrofie, kde se da pomoct hodné
lidem. Ostatnim ¢&lendm bych rada
vzkazala, Ze pfi spokojenosti sami se
sebou se da vSechno zvladnout.

Rozhovor pfipravila:
Veronika Nesmérakova



LETiME DO ITALIE!

To je ta nejlepsi zprava, jakou jsem si mohla prat! Stacdilo se jen podivat do
kalendari — mého i manzZelova — a sladit vSechny pracovni povinnosti. Potom
Jjsme redili, kam viastné pojedeme. ProhliZzeli jsme mapu Toskanska a hledali
misto u more. Viareggio... blizko vody i Pisy. Zkusme to!

Par tydnua planovani a hledani hotelu,
ktery by byl opravdu pfistupny pro
vozickare. Nakonec jsme jeden nasli.
Rikali, 2e maji bezbariérovy pokoj
adokonce i vozik do vody! Pro8lajsem
snad desitky nabidek na booking.
com, ale vSechno jsem musela jesté
oveéfovat telefonicky, €asto s pomoci
Google Translate. Prepisovala jsem
neznama italska slova, abych vibec

pochopila, co se mi pani na telefonu
snazi Fict.

Rezervaci jsem nakonec udélala
pfimo u hotelu — nejdfiv po telefonu
a pak i pres jejich webové stranky.
Vybrala jsem pokoj, ktery sami
doporucili. Takovy zplsob mi vyhovuje
nejvic. Mohu tak pfedejit neCekanym
problémum. Uz sice nedostanu zadné



bonusy z booking.com, ale bonusem
je pro mé mily kontakt s lidmi
z hotelu ajistota, Ze vSe bude opravdu
bezbariérove.

Naplanovali jsme si nékolik noci ve
Viareggiu a jednu v Pise. Boze, jak
jsem se tésila na mofe... modré,
teplé, laskavé a divoké zaroven. Uz
rok jsem u néj nebyla. A protoze jsem
mezitim par kilo pfibrala, napadlo mé,
jestli nejsem ,moc tézka“ na to, aby
mé vlbec dostali do vody. Ale pak
jsem si fekla — no co, v ltalii urcité
jesté par kilo pfiberu! Tomu jidlu se
prosté neda odolat.

véc

Jenze
a realita druha. Kdyz jsme dorazili do
Pisy, vlakovy personal pravé vyhlasil
jednodenni stavku. O tom jsme vlibec
nevédéli. Potfebovali jsme viak do

planovani je jedna

Viareggia, ale vSechny mély dvé az tfi
hodiny zpoZdéni nebo uplné zmizely
z tabule. Nadrazi bylo pfeplnéné
a panoval zmatek. Nebylo jasné, které
vlaky jsou pfistupné pro vozickare.

Meli
zameéstnanec nam poradil, Ze mame

jsme ale Stéstil  Jeden
jit na nastupisté, protoze jeden
z opozdénych vlakl pry pfece jen brzy
odjede. Poslechli jsme ho a nelitovali.
Byl to ten jediny vlak, ktery ten den do

Viareggia skutecné jel.

Daldi dny jsme si uzivali, jak jen to
Slo. Hotel byl oby&ejny, ale personal
neuvéfitelné mily. Z okna sice nebyl
zadny vyhled, ale pro mé byl nejvétsi
luxus to, Ze jsem se po par pokusech
dokazala sama pfesunout na zachod.
Cesta k mofi trvala asi 15 minut
a po cesté jsme obdivovali toskanské



kvétiny a vysoké borovice pinie, které
nas chranily pfed sluncem. Z dalky
na nas pokfikovali zvlastni ptéci,
ktefi znéli jako skupina rozesmatych
studentd. To mi vzdycky zvedlo
naladu.

Zjistili  jsme také par zajimavosti
o Viareggiu. Patfi do regionu Lucca,
ne Pisa. A Luccu jsme pozdgji
i navstivili — rozhodné stoji za to.

Mé&sto je oteviené, plné Zivota, akci
a krasné atmosféry.

Mofe bylo Cisté, s jemnym piskem,
ale voda zUstavala dlouho mélka, a to
i dvacet, tficet metrd od bfehu. Kvdli
tomu byly viny silnéjSi, coz vzhledem
k tomu, Ze nemohu chodit,
zpusobovalo problémy. Lucas se
mé snazil dostat dal do vody, ale
bolela ho zada a viny nas prevracely.
V jednu chvili to bylo tak nebezpecné,
ze musel pfibéhnout plavéik a pomoct
nam.

Zbytek tydne jsem si mofe uzivala
na vodnim voziku, napll ve vodé.
Do mobilu jsem si stahla serialy
a sledovala je pod sluneénikem se
studenym napojem nebo kavou.



Cestovali jsme i po okoli. Navstivili
jsme napfiklad muzeum karnevalu ve
Viareggiu, Luccu a Torre del Puccini.
Ja jela na svém mechanickém voziku
s elektrickym pohonem a nasledovala
manzela, ktery jel na kole. Jeli jsme

z mésta do meésta po cyklostezce
podél mofe. V Unoru jsou tyto ulice
piné lidi, ktefi oslavuji karneval
Viareggia. V [été jsou tyto cesty
idealni i pro vozi¢kafe, protoZze vedou
po roviné.

Vecer jsme se vraceli k mofi, abychom
zazili néjaké dobrodruzstvi a podivali
se po né¢em k jidlu. Na molu kotvi tfi
lodé, z nichz dvé jsou malé a uvnitf
je jen kuchyn. Muzete k nim pfijit
z naplavky a objednat si pfimo
z okénka Cerstvé ryby nebo mofské
plody, které byly ten den uloveny
v mofi. Lidé v okénku byvaji zpoceni
a unaveni z celodenniho horka, ale
jidlo délaji vyborné. My si obvykle dali
néco smazeného a jedli to venku na
zidli, zatimco se kolem nas prochazeli
lide.




V noci jsme se pak po molu vydali dal
a sledovali, jak viny narazi do kamend.
VSude kolem postavali hluéni lidé,
rybafi lovili ryby s cigaretou v zubech,
ve vzduchu byla citit viné mofre, koure
a ryb. Prosté dokonaly okamzik.

Itdlie nam zase ukazala svou krasu —
plnou vini, hluku a zivota. Ta zemé
nas doslova okouzlila. Unaveni, ale
Stastni jsme se vratili domu do vlastni
postele. Byli jsme vdécéni, Ze mame
jeSté jeden den volna — na spanek
a navrat do bézného zivota. A pak
jsme se znovu pustili do prace — se
srdcem plnym sily.

Mariana Stolle Morari



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




REKONDICNi POBYTY




HORNi BRADLO
Oéaza srdce: 9. 8. - 16. 8. 2025




REKONDICNi POBYTY

0 POHAR MDA RIDE

Od 31. 8. do 5. 9. 2025 se na Horni
Becvé konal Sachovy turnaj O pohar
MDA RIDE, kde se utkalo bezmala
padesat hracl — od zkuSenych ma-
tadord az po mladou $achovou krev.
Diky MDA RIDE, ze uz nékolik let

stoji za touto akci a podporuje ji.
MEZINARODNI MISTROVSTVI EESKE REPUBLIKY V
SACHU TELESNE POSTIZENYCH

O POHAR MDA RIDE
318 - 59.2025

MEZINI
o T -




REKONDICNi POBYTY




REKONDICNi POBYTY

VELKE LOSINY

Rekondi¢ni pobyt pofadany ve dnech
28. 9. az 4. 10. 2025 v Penzionu
Horinka ve Velkych Losinach byl
uréen osobam s chronickym onemoc-
nénim, omezenou pohyblivosti a uzi-
vatelim mechanickych i elektrickych
vozikd. Cilem akce bylo podporit fy-
zickou kondici, sobéstacnost, socialni
kontakty a celkovou psychickou poho-
du ucastnikd.

Prostfedi zafizeni bylo z hlediska
bezbariérovosti na velmi dobré arov-
ni. Pokoje i spole¢né prostory byly
snadno pfistupné, v€etné dostatecné
Sirokych dvefi, vytahu a upravenych
hygienickych prostor. Personal byl
ochotny a pfipraveny pomahat. Drob-
nym nedostatkem byl pouze kompli-
kovanéjsi vstup do koupelny.

Program byl pestry a pfizplsobeny
rdznym Grovnim mobility. U&astni-
ci méli moznost zapojit se do reha-
bilitatniho cvieni a skupinovych

fyzioterapeutickych aktivit, vychazek
a vyletd po okoli, spolecenskych ak-
tivit (veCerni posezeni, hry, Sachy) €i
spole¢ného vyletu spojeného s na-
vitévou sklafského muzea.







VELKE LOSINY

Penzion Horinka a hotel Istria: 18. 7. — 25. 7. 2026

Cast tgastniki bude ubytovana v hotelu Istria, kde jsou 4 bezbariérové pokoje. Dalsi 4 pokoje budou
k dispozici v penzionu Horinka. V cené ubytovani je zapocitana pouze snidané, ostatni stravovani si kazdy
zajisti sam. Cena pobytu na osobu zatim neni pfesné stanovena. Do vysledné Castky budou zapocteny
také naklady na balneoterapii a masaze. Je mozné si doobjednat i dalsi procedury. Parkovani je zajisténo
pfimo v misté pobytu.

Mate-li o pobyt ve Velkych Losinach zajem, poslete DO KONCE LEDNA pfedbéZnou pfihlasku.

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

Jméno a pfijmeni:

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

Prikaz: ZTP — ZTP/P Cislo:

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

Budu mit pravodce: ano —ne

Jméno a pfijmeni prlvodce:

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

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

Dne: Podpis:




PRIHLASKY NA REKONDICNi POBYTY

CHORVATSKO - MAKARSKA RIVIERA
Hotel Biokovka: 8. 8. — 22. 8. 2026

V roce 2026 se tradiéné chystdme uskuteCnit zahraniéni rekondiéni pobyt v chorvatské Makarské
v bezbariérovém arealu hotelu Biokovka. Doprava bude zajiSténa opét autobusem pro pfepravu voziku.
V hotelu je k dispozici nékolik zcela bezbariérovych dvoultizkovych pokoji. Cena pobytu na osobu
(zahrnuje dopravu, ubytovani s polopenzi) zatim neni stanovena. Kazdy Ucastnik, ktery je odkazan na
pomoc druhé osoby, si musi svého privodce zajistit sam. Asistenti, ktefi s ndmi jezdi, pomahaji hlavné pfi
pfesunech do more, do bazénu, pfi cesté apod., dalsi individualni pomoc se musi pfedem domluvit.

Mate-li o pobyt v Chorvatsku zajem, poSlete DO KONCE LEDNA pfedbé&Znou pfihlasku.

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

Jméno a pfijmeni:

Adresa bydlité: PSC:
Datum narozeni: Cislo OP/pas:
Telefon: E-mail:

Prikaz: ZTP - ZTP/P Cislo:

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

Budu mit pravodce: ano — ne

Jméno a pfijmeni privodce:

Datum narozeni: CisloOP/pas:

Telefon: E-mail:

Dne: Podpis:




PRIHLASKY NA REKONDICNi POBYTY

HORNi BECVA

Hotel Duo: 29. 8. - 5. 9. 2026

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

PROGRAM:

soutéze

cviceni

vylety
spolecenské hry
Sachy

Podrobnosti a pfedb&zné piihlasky:

Jan Mikulencak

e-mail: janmikulencak@seznam.cz
kopie na: info@amd-mda.cz

tel.: 604 350 249




HOTBOOTS - TEPLO A POHODLiI PRO NOHY V ZIME

Zima je tu s pro lidi s nervosvalovymi onemocnéni, ktefi maji omezenou po-
hyblivost, mize byt toto obdobi obzvIast narocné. | kratka prochdzka venku
dokaZe byt vycCerpavajici, protoZze nohy rychle prochladnou, ztuhnou a Spatné
prokrvené koncetiny zpusobuji nepfijemné pocity chladu a tnavy. | obycejny
pohyb, ktery pro zdravého ¢lovéka znamena malickost, se mize stat skutecnou

vyzvou. Mame pro vas proto tip.

Dlouhodobé udrzuje 25-35°

Komfortni teplo i v -20°C

100 % nepromokavé

100 % vétruodolné

HotBoots je neinvazivni zdravotnicka
pomucka, ktera pfinasi teplo noham
a pomaha zmirnit potize se Spatnym
prokrvenim dolnich kon¢etin. Vak fun-
guje diky integrovanym vyhfivacim
destickam, které dokazi aktivné za-
hfat nohy a poskytnout pocit komfortu
i pfi nizkych venkovnich teplotach.

Materialy, ze kterych je HotBoots vyro-
ben, zajistuji nejen teplo, ale i ochra-

Odvadi vihkost RET 3,8

3 stupné vyhrevu

Bezdratové feseni

Vydrz baterie az 7 hodin

nu proti vétru a vlhkosti. Vicevrstvy
laminat s licni vrstvou z polyesteru
a elastanu, vodéodolnou membranou
a prodySnou podsSivkou umozhuje
noham zuUstat suché a chranéné.
Vodni sloupec 18 000 mm a paro-
propustnost RET 13 zajiStuji, ze i pfi
delS§im pobytu venku vaku nehrozi
promoknuti, pfitom vSak nohy mohou
dychat.



TIPY NA KOMPENZACNi POMUCKY

Vyhfivaci systém vyuziva grafenové
vrstvy s tfistupfiovou regulaci vykonu
a napajenim z dobijeci baterie. Vydrz
baterie dosahuje az sedmi hodin, pfi
maximalnim vykonu pfiblizné C&tyfi
hodiny. Grafenové topné prvky na-
vic emituji dalekoinfraervené (FIR)
zareni, které podporuje mikrocirkulaci
a regeneraci tkani, takze teplo pulso-
bi nejen povrchové, ale i na hlubsi
arovni.

Lokalni aplikace tepla roz8ifuje cévy
a zlepSuje periferni prokrveni, coz
shizuje pocit chladu, ztuhlosti a sva-
lového napéti. Pravidelné pouzivani
HotBoots pomaha pfedchazet pro-
chladnuti a dokonce i tvorbé& omrz-
lin. Diky tomu je mozné pobyt venku

v zimé prodlouzit a citit se pohodiné
i v mrazivém pocasi.

HotBoots pfinasi kombinaci bezpec-
ného tepla, ochrany a komfortu, ktera
oceni zejména lidé se zhorsenou cir-
kulaci dolnich koncetin nebo ti, ktefi
travi delSi ¢as venku na voziku. Diky
inovativnimu  vyhfivacimu systému
a kvalitnimu materialu se jedna
o praktického pomocnika pro zimni
obdobi, ktery dokaze zpfijemnit kaz-
dodenni pohyb venku.

Jak vznikl vyhfivaci vak Hotboots
Myslenka na Hotboots vznikla u dvou

kamaradl, ktefi spolu od détstvi
hrali fotbal. Na stfidackach resili, jak
v zimé udrzet hraéum nohy v teple.
KdyZ se jejich napad poprvé objevil
v médiich, zacali se jim ozyvat lidé
na voziku i celé rodiny, které podob-
né feSeni dlouho marné hledaly. To
je motivovalo pokracovat ve vyvoiji.
Ve spolupraci s Technickou univerzi-
tou v Liberci vytvofili verzi Hotboots,
ktera je pfizpusobena i pro pouziti na
invalidnim voziku. Vak teplo nejen
udrzuje, ale diky grafenovym vyhfiva-
cim destickam ho aktivné vytvafi.

Zdroj: https://www.hotbootscare.com/



DATLE A FiKY, NEJEN O VANOCICH

Datle a fiky se na pultech obchodl objevuji ve velkém mnoZstvi pfedevsim
v pfedvanocnim éase. Jsou povaZovany za ovoce, v suSené podobé jsou
oblibenou vanoéni pochoutkou. Patii mezi sladkosti, které nam mohou pfinést
nejen chutovy zaZitek, ale i bonus pro naSe zdravi. Tyto plody pfedstavuji
bohaty zdroj zdravi prospésnych latek i energie a mohou prispét k nasi celkové
pohodé. Jsou vynikajicim sladidlem.

Datle a fiky maji jedno spole¢né, obsahuji velké mnozstvi sacharidd, prfevazné
pfirodnich jednoduchych cukri (glukéza a fruktéza), vitaminy, mineraly
a viakninu. | pfes svou sladkost, maji nizky glykemicky index, coZ znamena, Ze
pomalu uvolriuji cukr do krevniho obéhu a pomahaji udrZzovat stabilni hladinu
krevniho cukru. To je obzvlasté dulezité pro lidi s diabetem, ktefi potrebuji
sledovat svou hladinu cukru. Maji malé mnozstvi bilkovin i tuku. Diky vysokému
obsahu drasliku jsou pfinosné pro lidi s vysokym krevnim tlakem. Datle i fiky

DATLE Datle jsou bohaté na vitaminy sku-
piny B, zejména vitaminu B6, ktery
podporuje nervovy systém, podporuje
soustfedénost a pomaha proti stre-
su. Dale obsahuji vitamin K, ktery je

Nejcastéji se u nas mizeme setkat se
susenymi datlemi, pro které je, kromé
nizkého podilu vody, typicka vysoka
energeticka hodnota.



dalezity pro srazeni krve, kyselinu lis-
tovou, aminokyseliny. Nejvice zastou-
penym mineralem v datlich je draslik,
ktery hraje kliCovou roli ve spravném
fungovani svald, nervového systému
a srdecni €innosti. Pomaha udrzovat
optimalni hladinu krevniho tlaku, pod-
poruje cCinnost mozku, soustfedéni
a pamét, pusobi pfi prevenci one-
mocnéni srdce, mozkové mrtvice.
Z minerall obsahuji datle také vapnik,
fosfor, hof¢ik, mangan a méd a diky
vysokému podilu zeleza se doporu-
Cuji pfi anémii. Vlaknina datli je roz-
pustna i nerozpustnd, je nezbytna pro
zdravou travici soustavu, navozuje
pocit sytosti, zlepSuje proces traveni
a vaze na sebe odpadni a toxické lat-
ky, které ve stolici odvadi z téla ven,
pomaha pfi zacpé. Navic vlaknina
pomaha snizovat hladinu Spatného
cholesterolu (LDL) v krvi. V ramci su-
8eného ovoce jsou datle jednim z nej-

bohat$ich zdroji antioxidanti. Kromé
protizanétlivych ucinkd, reguluji téz
¢innost enzym( a podporuji spravné
fungovani jater.

Jak jesté datle prospivaji naSemu
zdravi?

V travicim traktu podporuji rozmno-
Zeni probiotickych bakterii a chrani
spravné fungovani stfevni mikroflory.
Pomahaiji nastolit spravnou funkci tra-
viciho cyklu a potlacuji rast patogen-
nich organizmd v travicim traktu. Da-
tle jsou zdrojem rychlé energie, diky
obsahu pfirodnich jednoduchych cuk-
rd poskytuji datle okamzitou a dlouho-
trvajici energii. Je vhodné si je hojné
dopravejme pfi silném suchém kasli,
zanétu pridusek a dalSich nemocech
dychacich cest. Obsah tryptofanu
v datlich nam pomlze s usinanim
a klidnym spankem. Pravidelna kon-
zumace datli nAm mdaze pomoci upra-



vit biologicky rytmus téla tak, aby se ndm
kazdy vecer snadno a rychle usinalo.

Méjme téZ na paméti, ze tyto plody
jsou sice velmi zdravé, ale pomérné
dosti kalorické.

FiKY

Muzeme si vybrat mezi cerstvymi
a susenymi fiky, nicméné v predva-
no¢nim Case koupime spise fiky su-
Sené.

Fiky jsou bohaté na vitamin A, ktery
je dulezity pro udrzeni zdravého zraku
avitamin K. Nezanedbatelny je i obsah
vitamin® B. Z minerald jsou vynikaji-
cim zdrojem drasliku, obsahuji také
velké mnozstvi vapniku a hof€iku,
které jsou nezbytné pro zdravé kosti

a svalovou funkci, Zelezo, fosfor a chlér.
Obsahuji vysoké mnozstvi vidkniny,
ktera je kliCova pro udrzeni zdravého
zazivaciho traktu.

Jak jesté fiky prospivaji naSemu
zdravi?

Fiky obsahuji enzymy podporujici
traveni, pravidelna konzumace fiku
muUzZe pomoci zmirnit pfiznaky syn-
dromu drazdivého tracniku i dalsi
zazivaci potize. Fiky jsou silné za-
sadité, brani pfekyseleni organismu,
pomahaiji udrzet spravné PH. Vlakni-
na fikd napomaha zdravému pohybu
stfev a zmirfiuje zacpu. Fiky pusobi
jako jemné pfirodni projimadlo, stoli-
ce je diky nim hlad8i a vyprazdriovani
snazsi. Fiky obsahuji pektin, rozpust-
nou vlakninu, o které je znamo, ze




snizuje hladinu cholesterolu. Vlakni-
na odstrafiuje prebytec¢ny cholesterol
v travici soustaveé, pfenasi ho do stiev
a napomaha rychlému vylou€eni od-
padnich latek z téla, coz dobfe pUsobi
jako prevence rakoviny tlustého stie-
va. Semena ve ficich obsahuji velké
mnozstvi mucinu, ktery shromazduje
odpadni latky a hlen v tlustém stfevé
a vyplavuje je ven.

Fiky mohou hrat dllezitou roli v pre-
venci  kardiovaskularnich  chorob.
Diky obsahu antioxidantd a drasliku
pomahaji snizovat krevni tlak a zlep-
Suji celkovou funkci srdce. Antioxi-
danty obsazené ve ficich, jako jsou
flavonoidy a polyfenoly, hraji klicovou
roli v ochrané bunék pfed poSkoze-
nim volnymi radikaly. Tyto slouceniny
snizuji riziko vzniku chronickych one-
mocnéni, jako jsou napf. neurodege-
nerativni choroby. Fiky obsahuji téz
tryptofan, ktery je dulezity rovnéz pro-
ti dlouhodobym depresim, aminoky-
seliny, antibakterialni slozky, omega
3 a omega 6 mastné kyseliny, které
snizuji riziko srdeénich onemocnéni.
Fiky podporuji imunitu, ni¢i bakterie,
viry a parazity v nasem téle. Fiky ob-
sahuji sliz, ktery |é¢i a chrani pred
bolestmi v krku. Tyto plody jsou uklid-
nujici a jejich pfirodni Stavy zmirfiuji
bolest a napéti v hlasivkach, jsou také
vynikajicim prostfedkem proti kasli Ci
pfirodni 1éEbou anginy. Pokud se zo-
tavujeme z nemoci nebo jsme pod-
stoupili operaci, zafadme fiky do jidel-
ni¢ku, abychom zvysili hladinu Zeleza

v téle. Cerstvé fiky obsahuji navic
vitamin C, hodné vody a maji nizky
obsah kalorii. Susené fiky maji vyso-
ky obsah sacharid(i a kalorii a mohou
byt 4&inn&jsi pfi podpore traveni nez
fiky Cerstvé. Fiky jsou dobrym zdro-
jem energie, odstrafuji Uunavu, zvysuji
vykonnost, probouzeji aktivitu a pod-
poruji soustfedéni. Fiky rychle zasyti
a jsou lehce stravitelné.

PfestoZze obsahuji hojné cukru, ne-
tloustne se po nich!

Skladovani susenych fiku a datli

Misto, kde skladujeme su$ené plody,
by mélo byt chladné a tmavé. Pfimé
slune¢ni svétlo mlize zpusobit ztratu
chuti a kvality.

Co napsat zavérem?

Datle i fiky jsou pIné pfirodniho cukru,
muzeme je vyuzit nejen ve vanocni
kuchyni. Pfi pe¢eni mizeme namisto
cukru pouzit fiky, datlovy sirup nebo
kousky susenych datli. Z fikl se vy-
rabi i marmelady ¢i sirup. Datle maji
vy$Si obsah sacharidd, cukr( a kalorii
nez fiky.

Datle a fiky mame vétSinou spojeny
s vanocnimi svatky, avSak dostupné
jsou po cely rok, minimalné v suSené
podobé. KdyZ jsem pfi psani tohoto
pfispévku hledala informace, nasla
jsem vétu: ,Na pfedvanocni stres je-
diné datle!” My uz je nakoupili. | fiky.

PaedDr. Jitka Molitorisova,
S vyuzitim internetu
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RAW KULICKY PLNE ENERGIE

Raw energetické kulicky jsou jednoduchym a zdravym zplsobem, jak uspokojit
chut’ na néco sladkého. Diky pouZzitém surovinam jsou prirozené sladké, syté
a v lednici vydrzi aZ mésic. Lze je tedy pripravit ve vétsim mnoZstvi a mit
po ruce kdykoli béhem dne.

>4

Suroviny (cca 20 kuli¢ek, 20 minut):

» 2 hrnky vypeckovanych datli (cca 400 g)
* 1 hrnek neprazenych kesu ofecht (cca 200 g)
3 Izice neprazeného raw kakaa (cca 35 g), pfipadné holandské kakao
(smés pak bude tmavsi)
2 |Zice strouhaného kokosu
2 |1Zicky medu
voda podle potrfeby

Na obalovani:
strouhany kokos, raw kakao nebo jemné mleté keSu ofechy



Postup:

1. KeSu ofechy rozmixujte v robotu najemno.

2. Pridejte datle, kakao, kokos a med. Mixujte do vzniku kompaktni hmoty.

3. Pokud je smés pfilis sucha, pfidejte malé mnozstvi vody. U méné
vykonnych mixért je vhodné datle pfedem asi na hodinu namocgit
a poté slit.

4. Z hotové hmoty vytvarujte kulicky o prdméru pfiblizné 3 cm.

5. Kulicky obalte v kakau, kokosu nebo mletych ofiScich.

6. Skladujte v lednici v uzaviené nadobé, aby nenatahly viiné z okoli.

Tip:
Ze stejné hmoty je mozné pfipravit i raw brownies — smés staci natlacit
do formy, nechat ztuhnout a nakrajet na mensi kostky.

Zdroj: https://www.mycookingdiary.cz/recept/raw-energy-balls/



DATLE VE SLANINE - JEDNODUCHA A EFEKTNi JEDNOHUBKA

Spojeni sladkych datli se slanou a jemné kfupavou slaninou je pfekvapivé
lahodné a tyhle jednohubky mizi z talife opravdu rychle. Recept je velmi
jednoduchy a sklada se z pouhych dvou surovin.

Suroviny:

» celé datle bez pecek
» tenké platky anglické slaniny
* paratka

Postup:
1. KaZdou datli obalte jednim platkem slaniny.
2. Propichnéte paratkem, aby slanina drZzela na misté.

3. Naskladejte na plech a pe¢te pomalu, dokud slanina neza¢ne
poustét Stavu a zlatnout.

4. Podaveijte teplé jako rychlé, efektni jednohubky.




CESTA ZIVOTEM V MESICI RiJNU

Je brzy rano. Kolem mé je jesté Sero, ale v korunach strom( slySim Svitofit
ptacky. Jejich podzimni melodie jsou tiché, ale kouzelné. Vane pfijemny ranni
vanek. Stojim na starém nadraZzi. Na stfeSe hlavni budovy jsou uz znat znamky
Casu a stejné tak na opryskaném nastupisti, na kterém stojim. Staré dfevéné
lavicky pamatuji spoustu pfibéhl. Snad tu nebudu dlouho, nez pfijede vlak, na
ktery Cekam. Zacina se rozednivat. Obloha se barvi do tmavé modré, s jemnym
rizovym nadechem, jako by se den probouzel v Satech podzimu. Jsem vdéc¢na,
Ze mGzu byt takhle brzy vzharu a vidét tu krasu.

Po chvili se pfijemny vanek zméni v divoky vitr, ktery roztanci stromy okolo.
Nadrazni cedule s napisem »nastupisté« se s vrzanim rozhoupe. Zachumlam
se do bavinéného Satku, protoZe zac€ina byt chladno. V dali slySim pfijizdét viak.
Musi jesté prejet stary kamenny most a za chvili je tu.

»Ahoj* sly§im vedle sebe a vidim vesely obli¢ej moji kamaradky. Je vzdy
usmévava. Ma v sobé kouzlo, které &lovéka zahfeje u srdce. Jako vzdy dorazila
na posledni chvili. Vlak uz pfijizdi do stanice a my se smichem a v dobré naladé
nastupujeme.

Jsme cestujici. Cely Zivot jsme jen cestujici. Zivot je jako vlak a my do ng
nastupujeme a vystupujeme. Stejné jako lidé kolem nas — nasi pratelé, znami,
rodina, déti. Néktefi v ném zustanou po cely zivot a néktefi po cesté vystoupi
a uvolni misto do naseho svéta dalSim lidem. Tato mysSlenka s vlakem neni muj
napad. Objevila se v jednom z téch e-maill, které si lidé preposilali, protoze
v sobé nesla néco pravdivého. Musim dodat, Ze uz tehdy mé oslovila. Moje
kamaradka do toho vlaku nastoupila uz davno. Uz v détstvi. Jsme v ném spolu
témeér cely zivot a nesmirné si toho vazim. | kdyz nasSe cesty vedou ob¢as jinym
smeérem, vime, Ze tu jsme jedna pro druhou. Byla mi velkou oporou v dobach,
kdy jsem to opravdu potiebovala a za to jsem ji nesmirné vdécna.

Za okny vlaku se mihaly barevné stromy a ja poslouchala kamaradcino
vypraveni. V tu chvilimé napadlo, Ze bychom na pfisti zastavce mohly vystoupit.
Nebylo to Uplné béZné. Vétsinou jsme spolu jely aZz na konecnou stanici. Pro¢
bychom ale jednou neudélaly néco jinak? Kdyz viak zastavil na dal$i stanici, tak
jsme vystoupily.

Spole¢né jsme se vydaly lesni cestou mezi stromy a vypravély si. O Zivotg,
o tom, co bychom si pfaly, o snech, které jeSté nebyly naplnény. Budou, az
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na né pfijde spravny ¢as. Poletujici listi tlumenych barev kolem nas tancilo
v podzimnim vanku. Po chvili se listnaty les proménil v jehlicnaty. Slunicko
uz pomalu zacalo vychazet a ranni rosa se tipytila v travé. Zastavily jsme se
u lesniho paloucku a sledovaly tu tajuplnou podzimni atmosféru kolem nas.
Veverka hledajici potravu nas spatfila a rychle vylezla do koruny starého
kastanu.

Jak dullezité je v Zivoté pratelstvi? Mit nékoho, komu mizeme svéfit své sny,
sdilet radosti i obavy, s kym si miZeme jen tak vypravét. Pratelstvi je dar — tichy,
nenapadny, ale nesmirné vzacny. | kdyz nam zivot obcas pfinese bolestné
zkusSenosti, neméli bychom kvuli nim zavirat oci. Kolem nas je mnoho lidi, ktefi
se citi sami, a za spfiznénou dusi by dali cokoli. Pro€ jim nedovolit nastoupit
do naSeho vlaku? Zivot je kratky — a krasngjsi, kdyZ ho mame s kym sdilet.
S nékym, kdo nas podrzi, kdyz to potfebujeme, a komu muizeme byt oporou
zase my. Nezavirejme se pred svétem kv(li minulosti. A hlavné nezapominejme
na ty, ktefi uz s nami ve vlaku jedou — ti si nasi pozornost zaslouzi stejné tak.

Kam jsme mély tenkrat namifeno? Kam jsme nedojely, kdyz jsme z vlaku
vystoupily? O tom bude jiny pfibéh. Tento je o pratelstvi. O pratelstvi, které
hfeje na dusi. O pratelstvi, které je upfimné. O nostalgii, ktera pfichazi jako
blesk z Cistého nebe a nelze ji v myslenkach zastavit. O usmévech, které nam
dodavaji silu. O bavinéné Sale, ktera mé tenkrat i dnes kazdy podzim zahreje,
kdyz vane studeny vétrik.

Lucie Jingerova




ROLNICKY, KTERE PROBOUZEJi ZAZRAKY
Adventni pFibéh o nadéji, tichém kouzlu zimy a pianich, ktera se plni

Byl adventni podveCer a mésto, ukryté pod bilou pefinou snéhu, pomalu
utichalo. Na sametové temném nebi se pravé rozsvitila prvni hvézda, ktera
jako by chtéla rozptylit Sero a naplnit vzduch o€ekavanim né&eho krasného.
Chladné ulice ve smésici mrazu a koufe vonély po svafeném ving, jableéném
Stradlu a pe€enych kastanech, a v kazdém okné plapolaly malé plaminky svicek.
Z dalky, témér neslysitelné, doléhal ke dvefim domu zpév vanocnich koled,
ktery se misil s ttumenym Sumem zivota, jenz se na chvili zpomalil v tiché ucté
pied zazrakem adventu.

"9

n - ' {
e
W amr .




Na konci jedné zasnézené ulice, v Utulném pokojiku vyhratém vani skofice
a hfebicku, sedél u okna Miky. Jeho oci byly oteviené doSiroka, plné lesku
a détskeé touhy, ktera snad nikdy nezmizi. Dival se dlouho na tu prvni hvézdicku,
nez jeho pohled sklouzl k déni v barevné rozsvécejici se ulici. Nechal se zcela
pohltit tou nevSedni atmosférou, fin€ivym smichem i dusotem nohou v kiehkém
snéhu podél obrubnikl, kde vesele poskakovaly malé déti. Usmival se a jeho
mysSlenky byly svobodné jako vrab&aci zobajici u krmitka pfed domem. Miky mél
svalovou dystrofii, a tak jeho télo uz neposlouchalo tak, jak by si pfal, ale jeho
mysl byla Ziva a plna fantazie. Miloval knihy, pohadky a hudbu a snad nejvic

Letos Miky nepotfeboval nové hracky ani moderni vychytavky. V koutku duse
touzil po tom, co se neda zabalit ani schovat pod stromecek do lesklého papiru.
Chtél na chvili pocitit, Ze mze tangit a skotacit jako ty déti venku. Rozhazovat
snih rukama i nechat ho kfupat pod nohama. Radovat se srdcem, dusi a celou
svou bytosti. Tancit jako vloCky ve vétru. Uz jen ta predstava vyvolavala tlevu
a pfijemny pocit v zatylku.

Dny postupné ubihaly jako snéhové vlo€ky usedajici tiSe na parapet okna.
Kazdé rano bylo mésto zahaleno do nového bilého kabatu a v domé panovala
atmosféra téSeni. Az prisla tfeti adventni nedéle, kdy Mikyho maminka povésila
na dvefe novy vénecek s rolniCkami. Kazdé otevieni dvefi ted naplfovalo
domov jemnym zvonénim, které se stalo tichym symbolem téchto Vanoc.

Jednoho podvecera, kdy uz venku padala tma a okna zdobil mraz, sedél
Miky zabaleny do teplé deky. PfiSlo adventni pfani od tety Zlaty, které po
otevfeni pfehralo vano¢ni melodii. KdyZ se ozvalo cinkani rolni¢ek, stejné, jako
z adventniho vénce na dvefich, vSichni se usmali jesté vice — bylo to, jako
kdyby teta pfiSla osobné. Radostny pocit po zaznéni finéivého zvuku nezustal
Mikymu jen v uSich, citil ho az v hloubi téla, v kazdém nervu i v srdci. Jemné
vibrace, kfehké jako babi¢&iny ofiS8kové pracny, v ném rezonovaly a naplfiovaly
ho podivnym vnitfnim tfesem, ktery nikdy pfedtim nezaZil.

» 10 je zvlastni,“ Spitl si pro sebe sotva slysitelng, ,jako by mé to pohladilo zevnitf.
Jeho tvar se rozjasnila jesté vice, citil, jak se ho dotklo kouzlo adventniho ¢asu.

S kazdym dalSim dnem pfichazely nové a nové chvile, kdy cinknuti rolnicek
vyvolavalo v Mikym jemné mravenc&eni, drobné naznaky pohybu, které uz davno
necekal. Zacal si vic vS§imat téch okamziku, kdy rolni¢ka zaznéla — a pokazdé
jako by se v ném cosi lehce zachveélo. Jednoho vecera, kdyz tata pfiSel z trhu
s plnou narugi jmeli, vpustil dom0 mrazivy privan. Rolni¢ky na dvefich zazvonily



silngji nez kdykoliv pfedtim. Pohly se Mikymu pravé prsty? Byl to sen? Nebo
skutecnost? Zazil pravé vanocni zazrak?

Stédry den byl jako z pohadky. Snih za okny tiSe padal, rodina se seSla
u stromecku a domem vonélo cukrovi a jehli€i. A letos pfijela i teta Zlata
s babickou! Obé, radostné vitajici vSechny ¢leny rodiny, lehce roztrzité a plné
smichu neustale rozeznivaly svymi pohyby rolni¢ky na dvefnim vénci. Cinkaly
tak jasng, az Mikymu skakalo srdce radosti. Najednou se citil lehky, svobodny,
a v tu chvili pochopil, Ze tanec neni jen pohyb téla. Tanec je o rytmu duse,
o vinach radosti, co nas v pravy ¢as vynesou nad starosti vSednich dni.

Od téch Vanoc si nosi Miky malou stfibrnou rolni¢ku pofad u sebe. Zacinka
si kdykoliv, kdyz potfebuje jeji vibraci rozplynout ve svém téle jako vinu svétla
proti Sedi na mysli. Je to jeho tajny tanec, tichy, ale mocny. Rolni¢ka ho chrani
a povzbuzuije, je jako malym kouzlem ukrytym v jeho dlani.

Mozna pravé takové jemné, nenapadné vibrace — zvuk rolni¢ek, co se nejcastgji
rozeznéji v adventu — v nas umi probudit to nejkrasnéjsi, co v sobé mame.
Staci na chvili zastavit, zavfit oCi a nechat rozeznit své nitro. Laska a vzajemna
vielost je vice nez vSechny darky svéta. A k zazrakim nékdy Uplné staci jen
naslouchat a véfit.

(Ackoli jsou terapie vibracemi zvuku stéle pfedmétem vyzkumu, jiz nyni ukazuji
zajimavé pozitivni ucinky. Tak poslouchejte hudbu, ktera vam déla dobfe
na dusi — mozna totiz déla malé zazraky i po téle.)

Jifina Kotkova

Nalad'te se na stejnou vanocni atmosféru, ktera provazi Mikyho pribéh.
Naskenujte QR kéd a nechte melodii jemné rozeznit sviij adventni veéer.
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OSMISMERKA

ZADAN:I:
najdéte v osmismérce vSechna uvedena slova. Slova mohou byt umisténa

vodorovné, svisle i Sikmo, a to zleva doprava, zprava doleva, shora dolt i zdola
nahoru.

Slova k nalezeni:

ADVENT, CUKROVI, DAREK, HREBICEK, HUDBA, HVEZDA, JMELI,
KASTANY, KOLEDY, KOUZLO, LASKA, MIKY, MRAZ, POHADKA, POHYB,
ROLNICKA, SKORICE, SNiH, STROMECEK, SVICKA, VANOCE, VENEC,
VIBRACE, VUNE, ZVONENI
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NAVZDY NAS OPUSTILI

Vobdobi31.5.2025-31.12. 2025 nas
NAVZDY OPUSTILI

tito nasi clenové:

Oldf¥ich Bohaé ve véku 74 fof
Renata Haklova ve véku 87 Lot

Uspomindime
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Jsme schopni navrhnout a realizovat tipravu vozidla dle piani majitele tak,
aby nastupovani, ovladani a pouzivani bylo nejen maximalné bezpec¢né,
ale i pohodlné. Samozi'ejmosti je pro nas instalace originalnich dilu pfednich
svétovych vyrobcii v kombinaci s nasimi vlastnimi provérenymi systémy,
které v praxi neustale zdokonalujeme jiz od roku 1998.

Kompletni tipravy automobill pro télesné postizené,
odvoz vozidla k tiprave a zpét je v ptipadé zajmu zajiStovan
vlastnim odtahovym specidlem
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