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A VEREJNA SBIRKA NA POMOC LIDEM SE SVALOVOU DYSTROFII
Zastitu nad akci prevzal primator hl. m. Prahy
doc. MUDr. Bohuslav Svoboda, CSc.
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AMD je élenem NRZP - Narodni rady
osob se zdravotnim postizenim Ceské
republiky, NAPO - Narodni asociace
pacientskych organizaci
a EAMDA - Evropské aliance
organizaci pro nervosvalova onemocnéni

Asociace muskuldrnich dystrofik v CR (AMD) je

NASE ADRESA: . . Lo ; . . .
. o celondrodni nevlddni pacientska organizace, ktera
Asociace muskularnich druzui b kuldrni dvstrofii dalgimi
dystrofikti v GR sdruzuje osoby s muskularni dystrofii a dalSimi
Petyrkova 1953/24 nervosvalovymi onemocnénimi. Osoby trpici musku-
148 00 Praha 414 larni dystrofii patfi k tém nejvice postizenym, mnozi
jsou zcela odkazani na pouzivani voziku a na pomoc
L jinych osob se v&emi negativnimi dlsledky, které
+420 272 933777 z této skutec¢nosti vyplyvaji — zdravotnimi, socidlnimi
WEBOVA ADRESA: i financnimi.
www.amd-mda.cz AMD prosazuje specifické zajmy a potfeby svych

¢lend ve véech oblastech jejich Zivota. Pofada pra-
videlné rehabilitaéni kurzy, rekondi¢ni ozdravné po-
info@amd-mda.cz byty, seminafe, $achové turnaje a jiné spoleienské
akce, spolupracuje se zdravotnickymi institucemi
a se zahrani¢nimi asociacemi obdobného charakte-
ru, které dnes existuji ve vétsiné zemi svéta jako vy-
znamny prvek v boji proti nervosvalovym chorobam
PROVOZNi DOBA: a jejich nasledkdm, a také svym ¢&lenim poskytuje
pondéli: 9:00~17:00 socialnépravni poradenstuvi.

socialni poradenstvi: 9:00-13:00
soc. aktiviza¢ni sluzby: 13:00-17:00

E-MAIL:

KANCELAR:

Petyrkova 1949/16 (suterén)
148 00 Praha 414

DuleZitou souéasti ¢innosti AMD je vydavani &len-
ského cCasopisu ZPRAVODAJ AMD, ktery vycha-
zi tiikrat roéné a poskytuje ¢lendm informace jak
z okruhu vlastni ¢innosti nasi organizace, tak
stfeda: 8:00-16:00 z oblasti 1ékafské védy a vyzkumu nervosvalovych
SOEEIN [Peelnsity CUTIAEe chorob v CR i v zahranié&i. Casopis je také zakladnou
soc. aktivizacni sluzby: 12:00-16:00 s v v , , o

pro vzajemnou vymeénu zkusenosti a nazoru osob

Ctvrtek: 9:00-13:00, 14:00-17:00 s touto diagndzou, a to véetné déti a mladeze.
socialni poradenstvi: 9:00-13:00

utery: 9:00-17:00
soc. aktivizaéni sluzby: 13:00-17:00

soc. aktiviza&ni sluzby: 14:00-17:00 Cilem AMD je trvale sledovat Sirokou problematiku
pétek: 8:30-15:00 nervosvalovych onemocneni a pomahat fesit obti-
socialni poradenstvi: 8:30-12:30 Ze s nimi spojené ve vSech oblastech Zivota. Tato
soc. aktiviza&ni sluzby: 12:00-15:00 ¢innost je finanéné zna¢né nakladna a zavisi na pod-

BANKOVNi KONTO: pore verejnosti.

Cislo uctu:

Komer¢ni banka

30333041/0100 Véem darclm a sponzordm dékujeme!
¢islo transparentniho Ucétu:

Ceska spotitelna

4045780379/0800
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UVODNI SLOVO

Mili ¢tendri,

dostdvd se vam do rukou nové ¢islo naseho Zpravodaje.
Moznd prichdzi o néco pozdéji, nez jste zvykli, ale véfi-
me, Ze vam to vynahradi nejen jeho novy, svézi vzhled,
ale predevsim obsah, kterému jsme letos vénovali mi-

morddnou péci.

Velkd cdst tohoto Cisla patii jedné z naSich nejoblibe-

néjsich a nejvyznamnéjsich akci — MDA RIDE. Srdecné vds zveme na jeji le-
tosni ro¢nik, ktery se uskutecni 6. cervna na Viclayském ndmésti v Praze a je
vyjimeény — MDA RIDE slavi své ,,osmndctiny“. Cekd nds jiZ 18. rocnik této
krdsné charitativni akce, kterd za dobu své existence doslova dospéla. O to vétsi
radost mdme, Ze tuto symbolickou plnoletost miiZzeme oslavit spole¢né s vami.

MDA RIDE neni jen uddlosti v kalenddFi — je to den plny energie, solidarity a lid-
skosti. Den, kdy se spojuji lidé nap¥ic generacemi, aby spolecné podporili dobrou
véc. Prdvé proto jsme se rozhodli vénovat tomuto rocniku vétsi prostor a ohlédnout
se zpét. Pripomenout si zacdtky akce, mista, kde se konala, pribéhy lidi, kterym
pomohla, i silné momenty, které ji formovaly. Je aZ neuvéfitelné, jak rychle cas
ubéhl — a kolik dobrého se za tu dobu podafilo.

Za kazdou takovou akci stoji obrovské mnoZstvi prdce, vytrvalosti a osobniho na-
sazeni. O to vice si zaslouZi obdiv ti, kteri ji pred lety zaloZili a dodnes ji davaji své
srdce. Josef ,,Kdd'a“ Kaderibek a jeho manzelka Hanicka jsou pro nds symbolem
netinavné energie, laskavosti a odhodldni pomdhat druhym. Dovolte mi, abych
jim i touto cestou ze srdce podékovala za vse, co pro nasi organizaci i pro mnoho
dalsich lidi vykonali. Diky nim se podarilo nejen pomoci stovkdm konkrétnich lidi,
ale také realizovat fadu rekondicnich pobytii, setkdni a dalsich aktivit, které maji
pro nase cleny obrovsky vyznam.

Moznd jste si v posledni dobé vsimli, Ze se v médiich i na strankdch naseho zpra-
vodaje opakované vract téma financovdni pacientskych organizaci. BohuZel ani
dnes neni tato otdzka uspokojivé vyfesena. O to vice si uvédomujeme, jak zdsadni
roli hraji pravé lidé s velkym srdcem, jako je Kdd'a a jeho tym. Diky nim miiZeme
pokracovat v nasi ¢innosti, byt oporou tém, kteii to potrebuji, a pomdhat lidem
zvlddat jejich ¢asto velmi ndrocné Zivoni situace.

MDA RIDE je krdsnou ukdzkou toho, Ze solidarita neni jen slovo. Je to skutecny
cin. A kazdy z nds miize byt jeho soucdsti — at’ uz ucasti, podporou, nebo prostym
sdilenim myslenky, Ze pomdhat md smysl.

Preji vam prijemné cteni tohoto Cisla a tésim se, Ze se s mnohymi z vds potkdme
pravé 6. cervna v Praze.

4

S pranim vSeho dobrého zdravi
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Mgr. Dona Jandova,

predsedkyné AMD




CLENSKE PRISPEVKY

Nize uvadime souhrn pravidel a platebnich Gdajd pro Uhradu &lenskych piispé&vkd.

200 K¢ rocné

31.bfezna

ZPUSOBY PLATBY

« Bankovnim pfevodem: Na ucet Cislo 30333041/0100 (aby nedochéazelo
k opomenuti platby v budoucnu, doporucujeme nastavit si v bance trvaly piikaz).

* SloZenkou: Tiskopis je soucasti prosincového Cisla Zpravodaje.
* Hotové: V kancelafi AMD.

Uhrazeni ¢lenského pfispévku je nezbytnou podminkou pro G€ast na rekondi¢-
nich pobytech a dalSich aktivitdch pofddanych AMD. Stav platby je kontrolovan
pfi pFihlddeni na konkrétni akci. Dékujeme véem &lenlm za véasné plnéni jejich
povinnosti. Velmi si vaZime také dard nad ramec stanoveného pfispévku - tyto

prostiedky nam pomahaiji dale rozvijet nasi ¢innost.

JAK NAS MUZETE PODPORIT

-
TRANSPARENTNi UCET

Darovani penéz je pro nas moc dilezita forma podpory.
Dava nam tolik potfebnou flexibilitu a také stabilitu

a moznost pldnovat nase aktivity dopredu.

TRANSPARENTNI UCET é
4045780379/0800
-

J
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GIVT E- E
Nakupuijte pfes www.givt.cz a podpofte nas! I V t (4]
* Pridejte si GIVT Pomocnika do prohlizece: E

https://givt.cz/aplikace.
 Zvolte nasi organizaci pfi nakupu na podporovanych e-shopech.
¢ Nakupujte jako obvykle.
Vas to nestoji ani korunu navic, ale my z kazdého vaseho nakupu ziskdme
prispévek na nasi ¢innost. Dékujeme!
Tip: GIVT aplikaci si mlizete zdarma stahnout také do svého mobilu v Google Play.

N

DEKUJEME VSEM, KTERi PODPORUJI NASI CINNOST



DULEZITE KONTAKTY

ODBORNA PRACOVISTE:

PRAHA
MUDr. Radim Mazanec, Ph.D.
Vedouci Iékaf neuromuskularni
poradny FN Motol
V Uvalu 84, 150 06 Praha 5
Tel.: +420 224 436 866
E-mail: radim.mazanec@email.cz
Koordinatorka Mgr. Pavla Bartoloméjevova
Tel.: +420 224 436 817

+420 702 001 866
Kazdy vSedni den mezi 14 a 15 hod.
E-mail: nmc.fnrm@gmail.com
(do pfedmétu napiste jméno osetfujiciho Iékare;
pfi objednani novych pacientl zaslete Zaddanku
od neurologa, vysledek EMG vySetieni, hladinu CK,
myoglobinu a pfipadna dalsi vySetieni)
E-mail pro interni komunikaci pacientt
s SMA na lé¢bé: sma.fnm2@gmail.com

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.
Neurologicka klinika 1. LF UK a VFN,
Centrum pro poruchy spanku a bdéni
Katerinska 30, 128 21 Praha 2

Tel.: +420 224 965 512

e-mail: david.kemlink@vfn.cz

Neurologicka klinika 3. LF UK a FTN
Videnska 800, 140 59 Praha 4
Tel.: +420 261 082 272
+420 261 082 458
E-mail: petr.ridzon@ftn.cz

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

Doc. MUDr. Hana OslejSkova, PhD.
Klinika détské neurologie FN Brno
Cernopolni 9, 613 00 Brno
Tel.: +420 532 234 911

+420 532 234 912

OSTRAVA
Neurologickd klinika Fakultni
nemocnice Ostrava
17. listopadu 1790/5,
708 52 Ostrava-Poruba
Tel.: +420 597 375 606
+420 597 373 097
E-mail: jana.junkerova@fno.cz

PFi objednavani na vysetieni mize dojit
k situaci, kdy v nékterych pfipadech
bude konkrétni pracovisté vytizeno
natolik, Ze budete pfesmérovani na jiné.
Pokud byste méli jakékoliv problémy

s objednanim, obratte se na nas.




SOCIALNIi PORADENSTVIi

Zivot s nervosvalovym onemocnénim piinasi fadu naroénych situaci. Nase po-
radna je tu pro vas, aby vam pomohla se v nich zorientovat. Pomdzeme vam hajit
vase prava, vyfizovat prispévky a hledat cesty ke zlepseni kvality vaseho Zivota.

Sluzba je poskytovana zcela zdarma a s dlirazem na diskrétnost a individudini
pfistup. Obratit se na nds mohou lidé s postiZzenim i jejich rodinni pFislusnici.

Socidlni poradenstvi vdm poskytujeme v kancelafi AMD.

Socialni pracovnice:
PhDr. Iveta Jelinkova, MBA
Bc. Michaela Rezni¢kova, DiS.

Vedouci socialni poradny
a statutarni zastupce:

Mgr. Dona Jandova

Tel.: +420 777 130 467

Obrétit se na nds mUzete:

OSOBNE:

o]
"2} KancelaF AMD
Petyrkova 1949/16
148 00 Praha 4 - Chodov

TELEFONICKY:
A
Tel.: +420 272 933 777

PiSEMNE:

E/ Petyrkova 1953/24
148 00 Praha 4 - Chodov

E-mail: info@amd-mda.cz

1I60: 16190254
www.amd-mda.cz

PROVOZNiDOBA

Pondéli: 9:00-17:00

Socialni poradenstvi: 9:00-13:00
Socialné aktivizaéni sluzby: 13:00-17:00

Utery: 9:00-17:00
Socialné aktivizaéni sluzby: 13:00-17:00

Streda: 8:00-16:00
Socialni poradenstvi: 8:00-12:00
Socialné aktiviza¢ni sluzby: 12:00-16:00

Ctvrtek: 9:00-13:00, 14:00-17:00
Socialni poradenstvi: 9:00-13:00
Socialné aktivizaéni sluzby: 14:00-17:00

Patek: 8:30-15:00
Socialni poradenstvi: 8:30-12:30
Socialné aktivizaéni sluzby: 12:00-15:00



Zmény od 1.1. 2026

Od zacatku roku 2026 dochazi k nékoli-
ka vyznamnym zméndm v oblasti zdra-
votniho pojiSténi a zdravotni péce.
Minimalni mési¢ni zaloha na zdra-
votni pojisténi pro osoby samostat-
n& vydéleéné &inné (0SVC) &ini nové
3 306 K¢. Tato zaloha je splatna od
1. dne kalendarniho mésice do 8. dne
mésice nasledujiciho.

U osob bez zdanitelnych pfijmQ (tj.
0sob bez pfijm0 ze zaméstnani ¢i sa-
mostatné vydélec¢né cinnosti, které
nejsou statnimi pojisténci) se pojist-
né zvysuje na 3 024 K¢é mésicné, a to
v ndvaznosti na rdst minimalni mzdy.
Zaméstnavatelé jsou zaroven povinni
odvadét vyssi minimalni pojistné za
zaméstnance.

Elektronickd komunikace se zdra-
votnimi pojisStovnami je nové povinna
pro zaméstnavatele i OSVC; papirové
formulare byly zruseny. Od 1. 1. 2026
rovnéz neni mozné hradit pojistné,
penale ani pokuty v hotovosti — platby
musi probihat bezhotovostné (napf.
bankovnim pfevodem nebo kartou).

Zmény ve zdravotni péci

V oblasti zdravotni péce dochazi v le-

tosnim roce k nasledujicim Upravam:

e Zubni péce: Vefejné zdravot-
ni pojisténi nové piné hradi bilé
vyplné pro déti i dospélé. U né-
kterych vykonU (napfi. estetické
Upravy) mohou byt vyZzadovany
doplatky.

o Endodontické osetieni: U oSet-
feni kofenovych kanalkd jsou sta-
noveny zakladni hrazené &astky
s moznosti doplatku.

e Amalgam: Pouziti amalgamovych
vyplni je postupné omezovano.

Zmeény v socialni oblasti

V roce 2026 dochazi k parametrickym

zménam v oblasti socidlniho zabezpe-

geni. Ceské sprava sociélniho zabez-

peceni kazdoro¢né aktualizuje kli¢ové

hodnoty na zakladé prdmérné mzdy.

e Prlmérna mzda: cca 48 967 Ké

e Maximalni ro¢ni vyméfrovaci za-
klad: 2 350 416 K¢

e Rozhodny pfijem pro Ucast na po-
jisténi: 4 500 K¢ mésicné

Na zakladé téchto parametrl Ize ori-

entacné odhadnout vysi budouciho

ddchodu.

osve
e Rozhodna hranice pro povinnou
Gc¢ast na dichodovém pojisténi

ro¢né
* Nemocenské pojisténi zlstava
dobrovolné

Superdavka

Od roku 2026 doslo ke slouceni ¢tyr
davek (pfidavek na dit&, pfispévek
na bydleni, pfispévek na Zzivobyti
a doplatek na bydleni) do jedné
davky statni socidlni podpory — tzv.
superdavky.

Pokud jste pobirali nékterou z plivod-
nich davek, bylo nutné podat Zadost
o superdavku do 31.12. 2025. V opac-
ném pfipadé narok zanikl a je nutné
podat novou zadost pro rok 2026.
Plvodni davky budou vyplaceny do
dubna 2026, poté bude vyplata pfe-
vedena na superdavku.
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_NOVINKY ZE SOCIALNi A ZDRAVQT

Podpora v nezaméstnanosti

Dochazi k upravé podminek podpory

v nezaméstnanosti:

e ZvySeni podpory az na 80 % pred-
chozi mzdy v poc¢ate&nim obdobi

* Prodlouzeni podpCréi doby podle
véku (napf. do 52 let az 5 mési-
cl, nad 57 let az 11 mésict)

e Podpora pfi rekvalifikaci ¢ini
nové 80 % primérného vydélku

e Rusi se snizena podpora pfi dob-
rovolném ukonceni zaméstnani

Prispévek na péci
Dochazi k navyseni pfispévku na péci:
e Osobynad 18 let:

I. stupeni: 1 300 K¢

IIl. stupen: 5 400 K¢
e Osoby do 18 let:

I. stuperi: 4 900 K&

IIl. stupen: 8 200 K&
Uvedené navys$eni je v8ak odbornou
vefejnosti stale vnimano jako nedo-
state¢né a je predmétem dalsiho jed-
nani.
Rodicovsky prispévek
U viceréat (napf. dvojCata, trojcata)
dochazi ke zvyseni celkové ¢astky ro-
di¢ovského pfispévku na 700.000,- K¢&.
Rodi¢e tak mohou Cerpat vyssi ¢ast-
ku nebo ji vy&erpat rychleji.

Vyplata dlichodti do zahranici

Pro osoby pobyvaijici v zahrani¢i do-
chazi ke zjednoduseni:

e Potvrzeni o Ziti postaci nové 2x rotné
* Dlchod je vyplacen pravidelné

meésicéné

=" /\/~L,r‘ ‘

¢ Obcané zijici na Slovensku
jiz potvrzeni nezasilaji

Ochranny limit
na doplatky za léky

Dochazi ke zménam u ochrannych
limitd doplatkl za légivé ptipravky,
zejména u osob, u nichZ doslo k pre-
chodu z invalidniho na starobni di-
chod.
Klicové principy:
« Invalidita lll. stupné:
Ochranny limit zGstava 500 K&
ro¢né, a to i po pfiznani
starobniho dlichodu.
« Invalidita Il. stupné:
Po pfiznani starobniho dichodu
se nové uplatni limit 500 K¢
ro¢né (bez ohledu na vék),
coz predstavuje zlepseni
oproti pfedchozimu stavu.

o Invalidital. stupné:

Limity se fidi vékem

(bez zvlastnino zvyhodnéni).
DuleZité upozornéni:
Pro uplatnéni snizeného limitu je nutné
doloZit zdravotni pojistovné rozhod-
nuti o invalidité. Pojistovna nasledné
provede evidenci v systému eRecept.

Digitalizace davek pro osoby
se zdravotnim postizenim

Ministerstvo prace a socialnich véci
odlozilo planované spusténi online
podavani zadosti o davky pro osoby
se zdravotnim postizenim.

O pfispévky (napf. na péci, mobilitu
¢i zvlastni pomdcky) tak zatim neni
mozné zadat elektronicky. Termin za-
vedeni digitalizace bude upfesnén.



Mili ¢tenari,

nas ¢asopis slavi 45. ro€nik. Tuto novou
etapu otevirdme v novém designu,
ktery, jak doufam, se vam bude libit.
Oslavy jsou ale hlavné o vas. Chceme,
aby byl zpravodaj mistem, kde to
skutec¢né zije, a k tomu potfebujeme
vasi pomoc. Pokud mate doma staré
fotografie z nasich zac¢atkd, nebo
naopak néco zajimavého tvorite ¢i
vyrabite, dejte nam o sobé védét! Radi
vase pfibéhy a um nasdilime ostatnim.
Zaroven chceme otevirat i prakticka
témata, ktera vas trapi - at uz jde

0 potize s voziky, bariéry nebo Uskali
v péci. Vas hlas je pro nas klicovy.

Na strankach také poprvé potkate
naseho nového maskota Flexika.

Bude nas ted provazet pravidelné,

tak ho schvalné zkuste v ¢asopise

i na akcich najit!

Na zavér vas srde¢né zvu na setkani
¢lenl 23. z&fi. Bude to skvéla prilezitost
se vidét osobné. Veskeré podrobnosti
i prihlasku najdete pod QR kodem

na treti strané obalky.

Preji vam prijemné ¢teni a nacerpani
sil z nasich spoleénych Gspéchd!

Veronika Nesmérakova

35let

40 let
45 |et

50 let

55 let
60 let

65 let

75 let

80let

V obdobi 1.1.-30.4.2026 oslavili
Zivotni jubileum tito nasi ¢lenové:

Pavel Baca
Karolina Seidlova

Mariana Stolle Morari

Lucie Obstova
Michal Prager

JanDuda
Radka Suchoparkova
Miroslav Spacek

Vaclava Koupilkova

Iveta Jechova
Zdenék Karas
Stanislav Slechta
Ivana Vrankova

Helena Krausova
Viadimir Lipensky
Iveta Peskova

Véra FuriSova
Olga Jenriskova

Jaroslav Ruzek
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2. BEH WEBINARU AMD

V roce 2026 navazujeme na Uspé&Sny prvni ro¢nik
a otevirdme 2. bé&h webinail AMD, které vychazeji
z Ceské narodni platformy EUPATI. Série je ur¢ena paci-
entdim, jejich blizkym i zastupcdm pacientskych orga-
nizaci, ktefi se chtéji Iépe orientovat v oblasti vyzkumu,
vyvoje IéCiv a moderni zdravotni péce. Cilem webinari je posilit informovanost
pacient( a jejich aktivni zapojeni do rozhodovacich procesi ve zdravotnictvi.

Co je EUPATI?

EUPATI (European Patients’ Academy on Therapeutic Innovation) je evropsky
vzdélavaci program, ktery poskytuje pacientdm a jejich zastupctim srozumitelné,
ovérené a nezavislé informace o vyzkumu a vyvoji 1é¢iv. Zaroven podporuje smy-
sluplné zapojeni pacientt do zdravotnickych inovaci a tvorby zdravotni politiky.

"

{ EUPATI

Co vas ¢eka

Webinare jsou rozdéleny na teoretickou a praktickou ¢ast a budou probihat
formou on-line setkani.

Teoreticka ¢ast — obsah vychazejici z EUPATI

o zaklady vyvoje IéCiv, klinickych studii a regulace

e principy zapojeni pacient( do vyzkumu a rozhodovacich procest

e prehled kli¢ovych témat evropského vzdélavaciho ramce EUPATI

Prakticka ¢ast - prace s oficialnimi zdroji

e jak vyhleddvat a ovéfovat zdravotnické informace

» doporuéeni a odkazy na divéryhodné oficidini zdroje

o prehledné prezentace ke kazdému webinafi

Konkrétni naplfi jednotlivych webinaid bude vzdy dopinéna pfed jejich konanim.
Terminy webinaiu

(Uterky vZdy od 18:00)

v v

Webinar €. 1- 24. biezna 2026 (https://meet.google.com/fne-ysrm-jov)
Webinar €. 2 - 28. dubna 2026 (https://meet.google.com/uyv-wbvd-fyw)
Webinar €. 3 - 26. kvétna 2026 (https://meet.google.com/tra-rtto-xvm)
Webinar €. 4 - 29. zafri 2026 (https://meet.google.com/shi-zwfj-fov)

v v

Webinar €. 5 - 20. fijna 2026 (https://meet.google.com/ccn-cdeb-gnc)

Tésime se na Vasi Ucast a spole¢né sdileni zkusenosti i znalosti.




ZAPOJTE SE DO CELOSTATNIHO PRUZKUMU
NEJLEPSi NEMOCNICE ROKU 2026

Radi bychom vas informovali, Ze i v leto$nim roce mate moznost ovlivnit kvalitu
Ceského zdravotnictvi. Byl spudtén 21. roénik celostatniho prizkumu Nejlep$i
nemochice roku 2026, ktery porada organizace HealthCare Institute o.p.s.

Vase osobni zkusenost je tim nejcennéjSim impulsem ke zménam. Nemocni-
ce vase podnéty peclivé sleduji, vyhodnocuji a vyuzivaji je jako inspiraci pro
neustalé zlepSovani péce i svych sluzeb. Kazdy hlas ma skute¢nou hodnotu
a pomaha posouvat nase zdravotnictvi vpred.

Jak se miZete zapojit?

Hlasovani probiha prostiednictvim kratkych anonymnich dotaznikd. Vyberte si
prosim kategorii, ktera se vas tyka:

DOTAZNIK: DOTAZNIK:
HOSPITALIZOVANI AMBULANTNI PACIENTI

HOSPITALIZOVANI PACIENTI AMBULANTNI PACIENTI

HLASUJ .HLASUJ

https://hcisurveys.azurewebsites.net/ambulantni2026?src=224
https://hcisurveys.azurewebsites.net/hospitalizovani2026?src=224

DULEZITE INFORMACE:

Termin: Hlasovani je otevieno do 31.7.2026. HEALTHCARE
INSTITUTE

Vysledky: Oficidlni vyhlaseni probéhne i
na konci listopadu v ramci odborné NE:IEKT'VN'
konference Efektivni nemocnice 2026.

Archiv: Vysledky z pfedchozich ro¢nikd IR0 nestersi Nemocnice
a dalsi podrobnosti naleznete na webu ) Roxy
www.nejlepsi-nemochnice.cz.

Dékujeme, ze s nami sdilite své zkudenosti - kazdy hlas je dlleZity pro budo-
vani kvalitnéjsiho a pfivétivéjSiho zdravotniho systému.
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ALARMUJICi PRUZKUM: VELKA CAST TEZCE POSTIZENYCH
MUSI ODKLADAT JiDLO, PITi CI HYGIENU

Priizkum organizace Asistence a agentury PAQ Research odhalil kriticky stav
péce o téZce postizené v Cesku. Kvili nedostatku asistent( a penéz musi dvé
pétiny lidi s handicapem omezovat zakladni Zivotni potfeby, jako je jidlo, piti
nebo hygiena.

KLICOVA ZJISTEN:I:

» Nedustojné podminky: Tretina dospélych s vaznym handicapem ne-
povazuje svij zivot za dUstojny. 52 % uvadi, Ze nema tolik péce, kolik
potfebuje.

 Finanéni propast: Prispévek ve IV. stupni (27 000 K¢&) pokryje jen
6 hodin asistence denng, lidé by jich pfitom potiebovali v priméru 12.

e Vycerpanirodin: 80 % péce lezi na blizkych (vétSinou matkach).
Sedm z deseti pecujicich je na pokraji sil a bez moznosti odpocinku.

POZADAVEK NA ZMENU:

Organizace Asistence v nové kampani ,Bojim se, co bude dal...“ vola
po zavedeni patého stupné prispévku, ktery by byl individualizovany

a pokryl redlné naklady na Zivot doma. Tykal by se zhruba 15 tisic osob.

VYHLED DO BUDOUCNA:

Vlada sice slibuje reformu, ale podle legislativniho planu by mél novy
systém fungovat az od roku 2031. Podle feditele Asistence Erika Cipery
je véak pomoc v dostate¢ném rozsahu potifeba okamzité.

BEZ ASISTENCE NENIi ZIVOT VYZKUM A PETICE ZA PRAVO
SKUTECNE ZIT

Stat na lidech s téZkym zdravotnim postiZzenim pdchd systémové nasili. Zni
to tvrdé, ale kdyz se podivame na realitu kaZdodenniho Zivota lidi s vysokou
mirou podpory, je to spis presny popis nez nadsdzka.

V rdmci iniciativy Zit po svém proto  dlouhodobé& neodpovida redinym po-
vznika kvalitativni vyzkum Strate- trebam. Ukazuje, Ze lidé v takové si-
gie preziti. Nepracuje s Cisly, ale se tuaci nerozvijeji strategie, jak zit, ale
zkuSenosti. Zachycuje, jak vypadd jak prezit. Jejich dny se nefidi tim, co
zivot ve chvili, kdy systém podpory potiebuji nebo chtéji délat, ale tim,



kdy - a jestli viibec — nékdo pfijde po-
moci. Jidlo, hygiena nebo spanek se
odsouvaji podle dostupnosti asisten-
ce. Vlastni potfeby se potlacuji, aby
¢lovék ,neobtézoval” okoli. Do toho
vstupuje trvald nejistota, Unava a si-
tuace, které jsou zdravotné i Zivotné
rizikové.

Velky kvantitativni vyzkum organiza-
ce Asistence, o.p.s. a PAQ Research
tato zjisténi potvrzuje v datech - lidé
s vysokou mirou podpory ¢asto ne-
maji zajisténé ani zakladni Zivotni po-
tfeby a systém fakticky stoji na preti-
zenych rodinach. Nas vyzkum k tomu
pFidava druhou, neméné ddlezitou ro-
vinu: jak se v takovém systému sku-
te¢né Zije. A ten obraz je znepokojivy.
Ceskd republika ptitom ratifikova-
la Umluvu OSN o pravech osob se
zdravotnim postizenim a zavazala se
mimo jiné k naplfovani ¢lanku 19, tedy
prava na samostatny zZivot. Tento za-
vazek ale zUstava v praxi nenaplné-

ny. Pro lidi se zdravotnim postizenim
neni osobni asistence nadstandard
ani sluzba navic. Je to zakladni pod-
minka zivota. Bez ni se ¢lovék Casto
nemUze najist, napit, pouzit toaletu,
zajistit hygienu nebo se vibec dostat
z postele. Z{stava bez pomoci celé
hodiny, nékdy i dny, s pfimymi dopa-
dy na zdravotni i psychicky stav. Za-
roven tim ztraci moznost byt soucasti
spole¢nosti — studovat, pracovat, na-
vazovat vztahy, zit bézny Zivot.

Soucasny systém podpory je pfitom
nastaven tak, ze tyto potfeby ne-
dokaze pokryt. Pomoc je uréovana
podle tabulek, nikoli podle rediného
Zivota. Osobni asistence je ¢asto fi-
nan¢né nedostupna a v mnoha regio-
nech i fakticky nedosazitelna. Lidem,
ktefi potfebuji podporu prakticky ne-
pretrzité, umoznuje systém jen jeji
omezeny rozsah. Odpovédnost se
tak presouva na rodiny, ¢asto az na
hranici jejich vyCerpani a zhrouceni.
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Soucasné zlstava dlouhodobé pod-
hodnocena prace osobnich asistent(
i neformalnich pecuijicich.

Vysledek je zifejmy: lidé se zdravot-
nim postizenim neziji, ale prezivaji.
Nejde o selhani jednotlived, ale
o selhani systému.

Na tuto situaci reaguje petice ,Bez
asistence neni zivot”, ktera formuluje
zdkladni pozadavek: zajistit dostup-
nou osobni asistenci v rozsahu sku-
te¢nych potfeb. To znamena podporu
v redlném case, véetné noci a viken-
dd, distojné odménovani pecujicich,
rozs$ifeni terénnich sluzeb i posileni
kompetenci asistentl v kazdodenni
praxi. Nejde o nadstandard ani kom-

fort. Jde o naplnéni zakladnich lid-
skych potieb a prav.

Mozna si pfi ¢teni Fikas, Ze tohle
v8echno uz davno vis. Ze to Zijes.
Pravé proto na tom zdlezi. Zména ne-
pfijde sama a nepfijde shora, pokud
nebude slyset hlas lidi, kterych se to
tyka.

Nejde o to byt aktivista na plny Uva-
zek. Nékdy stac¢i nezlstat potichu.
Podepsat petici, sdilet ji dal, mluvit
o tom s okolim, pfidat svij pfibéh.
Kazdy hlas zvySuje tlak na to, aby se
z ,prezivani” stal skute¢ny Zivot.
ProtozZe tohle neni boj nékoho jiného.

Tohle je boj o podminky, ve kterych
mame zit my sami.

PETICE | VYZKUM:

https://bezasistencenenizivot.cz/

NARODNIi STRATEGIE PRO VZACNA ONEMOCNENI

Vlidda Ceské republiky dne 30. bfezna 2026 schvélila Narodni strategii
pro vzacna onemochnéni na obdobi 2026-2035.

Jde o dllezity krok smérem ke zlep$eni péce a podpory lidi se vzacnym one-
mocnénim. Klicové ted bude, jak se podali strategii pfevést do praxe.

Ceska asociace pro vzacna onemocnéni bude i nadale aktivné sledovat jeji na-
plhovani a prosazovat, aby skute¢né pfinasela konkrétni zlepSeni pro pacienty.
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ZUCASTNILI

V rémci probihajici digitalizace a trans-
formace Ceského zdravotnictvi porada
odbor Narodni centrum elektronické-
ho zdravotnictvi (NCEZ) - spadajici
pod Ministerstvo zdravotnictvi — pra-
videlné odborné webinare. Ty jsou ur-
¢eny primarné pro poskytovatele zdra-
votnich sluzeb a pomahaji je provadét
procesem digitalizace — od technickych
pozadavk{ aZz po praktické dopady na
provoz nemocnic, technické standar-
dy, jako je interoperabilita (technicka
schopnost systém{ sdilet data stejnym
zplUsobem), legislativni rdmec, metodi-
ku a dalSi. Webinare NCEZ jsou vedeny
tymem odbornikl z odboru elektronic-
kého zdravotnictvi. Pravidelné na nich
vystupuje Bc. Petr Foltyn, feditel od-
boru NCEZ, spolu s dalSimi specialis-
ty, napfiklad Mgr. Michalem Opatfilem
a dalSimi experty na technické stan-
dardy, legislativu ¢i provozni praxi ne-
mochnic, odbornym moderatorem akci je
MUDr. Jan Slajs.

Pfestoze jsou uréeny primarné poskyto-
vatellim, je pro nas dlleZité rozumét digi-
talizaci i z jejich pohledu, proto se téchto
webinafl radi Ucastnime. U&ast na nich
nam umoznuje Iépe porozumét novym po-
Zadavkdm, které digitalizace pfinasi posky-
tovatellim. Diky tomu mizeme pacientim
srozumitelné vysvétlovat, pro¢ se nékteré
postupy méni, a pomahat jim prizplsobit se
novému zplsobu prace ve zdravotnictvi.
Informovany pacient pak lépe chape, co
zdravotnici potfebuji, a celd komunikace
i pribéh péc¢e mize byt rychlejsi a plynu-
lejsi.

Dne 13. 1. 2026 jsme se zUc¢astnili od-
borného webinaire NCEZ - Elektronic-

ka zdravotnicka dokumentace - co
znamena plné digitalni nemocnice?
Odbornici v Cele s Petrem Foltynem
(NCEZ), Michalem Carvasem (Asocia-
ce nemocnic), Martinou Sochmanovou
(Ceskd asociace sester) a Antoninem
Radou (FN Olomouc) diskutovali o tom,
jak prechod na elektronickou doku-
mentaci méni kazdodenni praxi. Shodli
se, ze digitalizace uz dnes pfinasi kon-
krétni vyhody, ale vyzaduje trpélivost,
spolupraci vSech profesi a postupné
zavadéni zmén a Ze prechod na elek-
tronickou zdravotnickou dokumentaci
neni jen o technologiich. Uspé&ch zavisi
hlavné na zméné pracovnich postupl,
kultury prace a dlouhodobém fizeni ce-
Iého procesu. Lépe nastavené systémy
snizuji administrativni zatéz a umoznuiji
zdravotnikim vénovat vice ¢asu paci-
entlim.

Dne 15. 1. 2026 jsme se zUc&astnili od-
borného webinafe k aplikaci zakona
o regulaci lobbovani. Webinaf poradal
Urad vlddy Ceské republiky ve spolu-
praci s Odborem lidskych prav a ochra-
ny mensin, Ministerstvem spravedInosti
CR a Transparency International.

Webinar se vénoval praktické pfipravé
na podani prohlaseni lobbisty za prv-
ni lobbovaci obdobi a vysvétloval, jak
spravné vyplnit vSechny povinné udaje.
Zakon o regulacilobbovani (¢.168/2025
Sb.) nabyl uUc¢innosti 1. ¢ervence 2025.
Ma zvysit transparentnost vefejného
rozhodovani a zprihlednit vliv zajmo-
vych skupin. Ministerstvo spravedinosti
uvedlo, Ze ke dni webinafe bylo v re-
gistru podano pouze 10 prohlaseni, coz
ukazuje na pomaly rozjezd povinnosti.
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Diskutovaly se nejcastéjsi chyby - pfilis
obecné popsané cile, chybéjici klient,
nepropojeni s prostfednikem ¢&i neza-
psani lobbovani. Zdlrazné&na byla nut-
nost presnosti, v€asnosti a spravného
pochopeni role lobbingu jako legitimni
soucasti demokratického procesu.

Lobbovanije legitimni a zakonem vyme-
zend komunikace mezi osobami ¢i or-
ganizacemi a pfedstaviteli vefejné moci
s cilem ovlivnit podobu zdkonl nebo
vefejnych politik. Jde o transparentni
prosazovani zajm(, které ma umoznit,
aby se do rozhodovani statu dostaly
odborné argumenty a rlizné spoleéen-
ské pohledy. Regulace lobbovani neza-
kazuje tuto ¢innost, ale stanovuje jasna
pravidla a povinnost zvefejiiovat, kdo
a v ¢im zajmu jedna. Smyslem je posilit
dlvéru vefejnosti a zajistit férové pod-
minky pro vSechny, kdo se chtéji podi-
let na tvorbé verejnych rozhodnuti.

Novelizace zakoniku prace pfinasi
od roku 2026 nékolik zmén, které se
dotknou vSech zaméstnavatell. Dne
16. 1. 2026 probéhl webindf v ram-
ci Akademie pacientskych organizaci
(APO) a prednasejici byla — jako tra-
di¢né — advokatka Mgr. Marie Plisko-
va. Zmény sméfuji k vétsi prehlednosti
a digitalizaci pracovnépravni agendy,
napfiklad zavedenim jednotného mé-
si¢niho hldseni, které sjednoti rlzné
dosavadni vykazy. Nova Uprava zpres-
fuje povinnosti i u dohod (DPP/DPC)
a ma zjednodusit komunikaci se sta-
tem. Pro pacientské organizace to zna-
mena lépe se pfipravit na nové postupy,
aby vse probihalo spravné a bez zby-
teénych komplikaci. U&ast na té&chto

2 4
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Skolenich pomaha vedeni orientovat se
v legislativnich zménach a chranit orga-

Dne 28. 1. 2026 se uskutecnil v poradi
dals$i odborny webinar pofddany NCEZ.
Portal eZdravi byl na webinafi predsta-
ven jako hlavni vstupni brana k elek-
tronickému zdravotnictvi, kterd dopl-
riuje informaéni systémy poskytovatell
a postupné se rozsifuje o nové sluzby.
Odborny moderator Jan Slajs ved! dis-
kuzi s Petrem Foltynem z NCEZ, ktery
zdUraznil, ze portal je souéasti $irsi in-
frastruktury a bude se dale vyvijet. Edi-
ta Millerova z NAPO popsala oc¢ekavani
pacientd a potiebu lepsi osvéty, zatim-
co Albert Stérba z Mladych Iékafd upo-
zornil na kratkodobou zatéz digitalizace
pro zdravotniky. Michal Opatfil z Minis-
terstva zdravotnictvi doplnil informace
o planovaném rozsifovani funkcionalit.
Webinar tak ukazal portal jako klicovy,
ale stdle se rozvijejici nastroj moderni-
ho zdravotnictvi. Bylo uzZitec¢né slySet
nové informace - je dobré sledovat, jak
se portal postupné zdokonaluje, a jsme
radi, ze mGzeme byt u toho a vidét cely
proces zblizka.

Radi bychom se s Vami podélili o hlavni
poznatky z dalS$iho odborného webi-
nare NCEZ, ktery se konal 3. 2. 2026,
jehoz hostem byl Jakub Kubat z UZIS.
Tématem byla EZKarta, jeji novy vizu-
al, rozsifené funkcionality a planovany
dalsi vyvoj. EZKarta dnes predstavuje
jeden z klic¢ovych nastroji digitalni-
ho zdravotnictvi. Spole¢né s Portalem
eZdravi tvofi hlavni vstupni branu k di-
lezitym sluzbam a informacim na jed-
nom misté. Uzivateldm umoZiuje bez-
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pecny, prehledny a rychly pfistup
k elektronickym zdravotnim Udajdm,
¢imZz vyrazné usnadnuje kazdodenni
praxi. Jak zaznélo bé&hem webinare,
EZKarta je také nositelem fady digi-
talnich sluzeb podporujicich prevenci
a aktivni zapojeni pacienta do péce
o vlastni zdravi. Jeji dal$i rozvoj sméru-
je k jesté vétsi uzivatelské privétivosti
a rozsiteni funkci, které posili roli
pacienta i zdravotnik( v digitalnim pro-
stfedi.

Odborny webindf NCEZ s nazvem
eZadanky jako nastroj mezioborové
spoluprace, ktery probéhl 10. 2. 2026,
se zaméfil na elektronické Zzadanky
a jejich vyznam pro modernizaci zdra-
votnické dokumentace. Hostem webi-
nare byl Michal Opatfil z Ministerstva
zdravotnictvi CR, odbornym moderato-
rem Jan Slajs.

eZadanka predstavuje elektronickou
podobu zadanky, ktera slouzi k pre-
davani indikaci a Klinicky ddlezitych
informaci mezi poskytovateli zdravot-
nich sluzeb. Elektronicka forma pfinasi
vy$s8i Citelnost, jednoznac¢nost Gdaju
a moznost sledovat cely proces od vy-
staveni az po uplatnéni. Zaroven pod-
poruje kontinuitu péce a snizuje admi-
nistrativni zatéz. Webinaf se vénoval
také soucasné adaptaéni fazi, kdy
elektronické a listinné zadanky funguji
paralelné. Pfechod na elektronickou
podobu je postupny, aby byl pro pra-
xi dobfe zvlddnutelny. V této dobé je
proto nutné elektronickou Zadanku po
vystaveni také vytisknout, aby byla po-
uzitelna i na pracovistich, ktera elektro-
nicky systém zatim nevyuzivaji. Disku-

se ukazala, Ze eZadanky jsou dllezitym
krokem k modernimu, bezpenému
a prfehlednému sdileni informaci ve
zdravotnictvi. DalSi rozvoj bude probi-
hat postupné, v navaznosti na zkuSe-
nosti z praxe a ve spolupraci s odbornou
komunitou i poskytovateli zdravotnich
sluzeb.

Dne 17. 2. 2026 se konal pravidelny
60minutovy odborny webinaf NCEZ,
tentokrat zaméteny na eZadanky v ob-
lasti socialnich sluzeb. Webindf mode-
roval Jan Slajs a mezi hosty vystoupil
Michal Opatfil spolu s dal$imi odborniky
z oblasti socidlni péce. Diskuse ukaza-
la, Ze digitalizace zdravotnické doku-
mentace se stale vyraznéji promitd i do
socidlnich sluzeb. Zakon umozZfiuje vést
dokumentaci v listinné, elektronické ¢i
kombinované podobé, pficemz pravé
kombinace obou forem pfindsi v praxi
nejvétsi Uskali — od nutnosti dvojiho ve-
deni zdznamU aZ po riziko nejednotnosti
Gdajd. Pfechod na elektronickou podo-
bu je proto postupny a vyzaduje peclivé
nastaveni proces(, aby byla zachovéna
kontinuita péce. V souc¢asnosti jsou pfi-
praveny tFi hlavni typy eZadanek — kon-
zilidrni, fyzioterapeutické a na zobrazo-
vaci metody. Jejich vyuZzivani probiha
v adapta¢nim obdobi, kdy elektronic-
kd a listinnd forma funguji soubézné.
Z toho ddvodu je nutné elektronickou
zadanku po vystaveni také vytisknout,
aby byla pouzitelnd i na pracovistich,
ktera zatim elektronicky systém nevy-
uzivaji.

Vyznamna ¢ast webinafe se vénovala
také poukazu na vySetieni nebo oSet-
Feni v socialni sluzbé (ORP), ktery ma
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v prostfedi socialnich sluzeb specific-
kou roli. Nejde o jednorazovou zadan-
ku, ale o dokument pokryvajici cely mé-
sic pé&e, v némz se pribé&zné odrazeji
zmény zdravotniho stavu klienta. Digi-
talizace tohoto procesu musi respek-
tovat odpovédnost |ékafe, kompetence
sester i redlny provoz zafizeni, aby ne-
doslo k naruseni plynulosti péce.

Webinarf potvrdil, Ze digitalizace zdra-
votni a socialni péce je dlouhodoby
proces zalozeny na dialogu mezi zdra-
votniky, socidlnimi pracovniky, IT od-
borniky a statni spravou. Cilem je vy-
tvofit prostfedi, které usnadni sdileni
informaci, snizi administrativni zatéz
a zarovefnl zachova bezpecnost dat
i kontinuitu péce o klienty.

Dne 26. 2. 2026 se uskutecnil tfiho-
dinovy prakticky APO webinaf vedeny
lektorkou Mgr. Katefinou Svidrnocho-
vou na téma ,Uméla inteligence V.
a jeji vyuziti pfi praci v pacientskych
organizacich”. Webinaf se zaméfil ne-
jen na moznosti Al v kazdodenni pra-
xi, ale také na dovednosti, potfebné
k tomu, abychom obstali v sou¢asném
dynamickém a rychle se ménicim svété.
Uvod patfil prehledu aktudlniho vyvoje
chatbotd a dynamice celého oboru - to,
co platilo pfed nékolika mésici, uz dnes
Casto neplati. Lektorka prFedstavila,
jak Al ovliviiuje pracovni i osobni Zivot
a jak zasadné méni nas zplsob uva-
zovani a prace. Hlavni ¢ast webinare
tvorily pfipadové studie, na nichZ bylo
mozné sledovat, jak odbornik na Al
uvazuje pfi praci s nastroji umélé inte-
ligence. Ukazalo se, ze efektivni vyu-
Zivani Al vyzaduje jiny zpldsob mysleni
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a prace, ochotu opustit zazité stereo-
typy, uCit se nové postupy a vnimat po-
tfeby druhych. Katefina Svidrnochové
také porovnala rlizné jazykové modely.
Zatimco ChatGPT jesté pred pdl ro-
kem dominoval, nyni se jevi jako jeden
ze slabsich modell a navic je spojovan
s kontroverzemi. Copilot od Microsoftu
je pevnou soucasti pracovniho prostfe-
di, Gemini od Google Workspace zau-
jal diky pokrodilym vystuptm a Claude
od Anthropic - zejména v placené verzi
- je velmi vhodny pro analytickou praci
a presné exaktni vystupy. Zaznélo také,
Ze vSechny modely vychazeji z lidské-
ho know how a pracuji s obsahem, ktery
lidé vytvorili— Casto i bez jejich souhlasu.
Velmi zajimava byla ukazka péti Urov-
ni vyuzivani Al: od bé&znych chatbotd
pfes asistenty az po autonomni agenty
a jejich ,smecky”. Tyto pokrocilé Urov-
né jsou uréeny spiSe pro skutec¢né Al
experty, presto bylo inspirativni vidét,
kam se technologie posouvaji. Jesté
pred nékolika lety by néco takového
plsobilo jako sci fi. Webinar pfipomnél,
Zze Al ma vyznamné uplatnéni v medi-
cing, kde pomaha zachranovat Zivoty,
v zemédélstvi dokaze snizit spotfebu
vody a hnojiv az 0 40 % a umi také vcéas
predikovat pfirodni katastrofy. Skole-
ni zaméfenad na Al patfi dlouhodobé
mezi nejlépe hodnocené APO webinare
- a i tentokrat se to jednoznacné po-
tvrdilo.

Dne 10. 3. 2026 se konal dals$i odborny
webinai NCEZ ,Elektronicka zdravot-
nicka dokumentace v ambulanci”, je-
hoz hlavnim pfednasejicim byl Mgr. Mi-
chal Opatfil. Webinar se zaméfil na to, co
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v c¢eském pravnim ramci znamena
elektronickd zdravotnickd dokumen-
tace a jaké povinnosti se k ni vazou.
Bylo zdlraznéno, ze poskytovatel
zdravotnich sluzeb ma povinnost vést
zdravotnickou dokumentaci podle za-
kona ¢. 372/2011 Sb., o zdravotnich
sluzbach, a vyhlasky ¢. 444/2024 Sb.,
o zdravotnické dokumentaci - nejde
tedy o jeho volbu, ale zadkonny poza-
davek. Elektronickd zdravotnickd do-
kumentace ma stejny pravni status jako
listinnd a podléhd stejnym pravidldm.
Klicové je védét, co do zdravotnické
dokumentace patfi a co nikoli, protoze
s tim souvisi i zvlastni rezim pfistupu,
archivace a odpovédnosti. Dokumen-
tace neni majetkem pacienta ani po-
skytovatele, ale samostatnou entitou,
kterou poskytovatel pouze spravuje
v ramci jejiho zivotniho cyklu. Souc¢asna
legislativa umoznuje vést dokumentaci
listinng, kombinované i pIné elektronic-
ky, pficemz elektronickd forma musi
byt vedena prikazné, pravdivé, sro-
zumitelné a &itelné. Webinaf zdlraznil,
Ze spravné pochopeni obsahu zdravot-
nické dokumentace je zakladem pro jeji
kvalitni elektronické vedeni a pro bez-
pecnou a efektivni praci v ambulanci.

Dne 11. 3. 2026 jsme se zucastnili
zajimavého tfihodinového APO webi-
nare: ,Jak si dobre Fict o web a vyuzit
jeho potencial”, ktery vedli designér
Jakub Goldmann a vyzkumnik Martin
Kopta. Predstavili nam, jak pacientské
organizace mohou vytvaret funkéni,
srozumitelné a uziteéné webové stran-
ky. Pfednasejici zdlraznili, Ze kvalitni
web nezadinad technologii, ale jasnym
pochopenim Uc&elu, cilové skupiny

a potfeb lidi, kterym ma slouzit. Pfed-
nasejici predstavili checklisty, které
pomahaji promyslet, pro¢ web vznika,
komu méa slouzit a jakym zplsobem
ma navstévnik webem postupovat, aby
rychle nasel to, co potfebuje. Stejné
ddlezité je umét formulovat zadani pro
tvlrce webu - tedy popsat jeho Ucel,
hlavni funkce, obsah, rozpocet i to,
kdo bude web spravovat. Velka pozor-
nost byla vénovana také tomu, jak ma
vypadat dobrd homepage: béhem né-
kolika sekund musi byt jasné, co jsme
za organizaci a komu a jak pomaha-
me. Webinaf ukazal, Ze srozumitelnost
textd, jednoducha navigace a dQvéry-
hodnost organizace jsou kli¢ové prvky,
které rozhoduji o tom, zda web sku-
teéné pomaha pacientdim. Pfednasejici
pfipomnéli, Ze web neni jednorazovy
projekt, ale zivy ndstroj, ktery vyza-
duje pravidelnou aktualizaci, sledovani
navstévnosti a pldnovani obsahu. Cel-
kové webinaf zddraznil, ze vytvofit
dobry web znamena predevsim dobre
porozumét lidem, ktefi ho budou pouzi-
vat — a teprve potom fesit technologie.

Dne 16. 3. 2026 usporadala Narod-
ni asociace pacientskych organizaci
(NAPO) pro své clenské organizace
webinar ,Financovani zdravotnich
sluzeb”, na kterém MUDr. Ing. Daniel
Hodyc, Ph.D., z Advance Healthcare
Management Institute predstavil za-
kladni principy financovani zdravotni
péce v Ceské republice. Prednasejici
vysvétlil, Ze zdravotnictvi ma specifické
rysy, jako je platba treti stranou, infor-
macni asymetrie a nejasné definovany
narok pojisténce. Z téchto ddvodl neni
mozné nastavit Uhrady zdravotni péce
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jako na bé&zném trhu a je nutné mit jasné
stanovena pravidla, ktera urcuji dostup-
nost i kvalitu pé&e. Uhrady zdravotni
péce se fidi zakonem ¢&. 48/1997 Sb.,
o vefejném  zdravotnim  pojisténi.
Na jeho zakladé pojistovny uzaviraji
smlouvy s poskytovateli, Ministerstvo
zdravotnictvi vyddva Seznam zdravot-
nich vykond s bodovymi hodnotami
a kazdoro&né také Uhradovou vyhlas-
ku, ktera stanovuje hodnotu bodu, vysi
Uhrad a regulaéni omezeni pro jednot-
livé segmenty. Pfednasejici predstavil
hlavni typy Uhrad pouZzivané v praxi —
platbu za vykon, platbu za oSetfovaci
den, systém DRG a dalsi. DRG (Diagno-
sis Related Groups) je klasifikace hos-
pitalizaénich pfipadd, ktera kazdého
pacienta zafazuje do jedné konkrétni
skupiny podle jeho atributd, jako jsou
diagndza, provedené vykony &i zavaz-
nost stavu. Kazda skupina ma pfifaze-
nou Uhradu odpovidajici primérné na-
ro¢nosti Ié¢by.

Prezentované informace predstavu-
ji pouze maly nastin celé problematiky
a webindf rozhodné stoji za zhlédnuti.
Cely zdznam je vefejné dostupny na
YouTube. Na stejném kanalu jsou k dis-
pozici také vSechny vySe uvedené od-
borné webinafe pofadané NCEZ.

Dne 17. 3. 2026 jsme zucastnili daldiho
dilu odborného webinare v ramci digita-
lizace ¢eského zdravotnictvi pofadané-
ho Ceskou asociaci dodavatelii zdra-
votnickych prostfedkil (czechmed),
tentokrat na téma ePoukaz. Digitaliza-
ce zdravotnictvi se v Cesku posouvd

kupfedu a jednim z kliovych krok( je
zavadéni ePoukazu. Webinaf, které-
ho se Uc&astnili zastupci SUKL, Iékaf-
skych spolecnosti i zdravotnich pojis-
toven, ukazal, Ze elektronicky poukaz
mdze vyrazné zjednodusit praci lékard
a zaroven zprfehlednit péc&i o pacienty.
Elektronicka forma pfinasi vétsi kont-
rolu, eliminuje nedostatky papirovych
zadanek a umoznuje sledovat jejich
vyuziti v redlném cCase. Lékari oceriuji
hlavné Usporu administrativy, zaroven
ale zddraznuji nutnost kvalitni integra-
ce do bézné pouzivanych informacénich
systém{. Pojistovny vnimaji ePoukaz
jako nastroj pro efektivnéjsi planovani
a transparentnéjsi nakladani's prostred-
ky vefejného zdravotniho pojisténi.
Diskuse potvrdila, Ze digitalizace neni
jen o technologiich, ale o spolupraci
vdech aktérl. Pokud se podafi ePou-
kaz plosné zavést a propojit s dal$imi
digitalnimi sluzbami, mlze se stat pfi-
rozenou souc¢dsti moderniho zdravot-
nictvi. Legislativné je tato problematika
upravena zakonem ¢&. 375/2022 Sb.,
o zdravotnich prostfedcich.

Nékteré z uvedenych webindfd si ma-
Zete kdykoli pustit na YouTube. Od-
borné webinare jsou nahrdavany pravé
proto, aby bylo mozné se k jednotlivym
tématdm vracet.

Autorka textd:
Mgr. Bc. Jitka Kratinovéd



Na Vanoc¢nim jarmarku na Praze 13
nas potésila mild atmosféra a hojna na-
v§tévnost naseho stanku. Spousta véci
se vyprodala do posledniho kousku.
Kromé vyrobk{ nasich Gzasnych ¢lenl
a podporovateld byly letos novinkou
a velkym ldkadlem tvofivé dilni¢ky. Va-
no¢ni ozdoby si u nds vyrabély nejen
déti, ale s nadSenim i dospéli. Svatecni
atmosféru opét podtrhla mild vystou-
peni déti z mistnich $kol.

Za par dni jsme se presunuli do nakup-
niho centra Westfield Chodov. Nase
stanovisté nebylo jen prodejnim mis-
tem, ale také prostorem pro osvétu.
Diky vstficnosti centra jsme zde mohli
umistit informaéni banner a videoza-
znam, ktery navstévnikdm pfriblizil kaz-

dodenni realitu lidi s handicapem a po-
tfebu asistenénich sluzeb.

Realizace téchto akci by nebyla moznd
bez Stédrosti a nasazeni mnoha dobro-
volnik( a partner(. Nase velké podéko-
vani patfi:

Ivé Rohacové, umélecké cukraice, za
kréasné pernic¢ky a formicky, které nové
obohatily nas sortiment, Pavle Horské
za tradi¢ni pernicky, Klafe Zikmundové
za jeji uméleckou tvorbu, Dané Céové
za krasné vanocéni dekorace, Ivé
Klebanové za vyborné mandle, manze-
IGm Karasovym za hromadu produktd,
Pavle Kmetové za Sperky a krasny ob-
raz a Janu Havelkovi za kuryrni sluzby.

VSem moc dékujemel!
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VANOCNI SETKANI SE SUPER PARTOU MDA RIDE

| kdyz se vanocni svaracek s MDA RIDE
konal 12. prosince v chladném prostredi
kostela a venkovniho aredlu policejniho
muzea na Karlové, zima nam nebyla.

Hralo nas u srdce spole¢né setkani s lid-
mi, které mame moc radi. Sesla se parta
MDA RIDE, kterou jiZ povazujeme za svo-
ji rodinu a nesméli jsme u toho chybét!
Kouzelnou atmosféru odstartoval ja-
hen Jifi Ignac Lanka. Zndmé hity za-
hrdli a zazpivali Katefina KareSova
s Tomem Cortésem i Jirka ,George”
Dvordk s hosty. Harmonika Charlieho
Slavika byla novinkou tohoto roéniku.
Pak uz jsme si dali dobroty od holek ze
Supporters a zapijeli je svafdkem od
Kuby z MéLibeKafe.

Probrali jsme s prateli co bylo potfeba
a néktefi z nas si nechali podepsat od
Kadi a Radka Galase jejich spolec¢nou
knihu NevyfeSené vrazdy. Mame radost,
Ze jsme soucasti tohoto skvélého tymu.
Diky vSem za tuhle davku energie a ne-
zapomenutelné okamziky.



MEZINARODNi KONGRES SMA V BUDAPESTI

V bfeznu jsme se zuc¢astnili 5. mezinarod-
niho védeckého kongresu v Budapesti,
ktery pofadala zastfesujici organizace
SMA Europe. Akce propoijila pfes 1 000
odbornikd, 1ékafl a zastupcl pacient-
skych organizaci z celého svéta s cilem
sdilet nejnovéjsi poznatky v 1é¢bé a péci
0 pacienty se spinalni svalovou atrofii.

Leto$ni ro¢nik byl vyjimecny i oslavou
20. vyrodi zalozeni SMA Europe, béhem
niz jsme si pfipomnéli obrovsky posun
od nulovych moznosti 1é¢by az po dnes-
ni moderni genovou terapii. Cenu za
celozivotni pfinos zde prevzal profesor
Eugenio Mercuri, jehoz prace zasadné
ovlivnila zivoty rodin s SMA po celém
svété. Odborny program nabidl pfes 200
posterl a desitky prednasek, pficemz
klicovym tématem, které rezonovalo
celou komunitou, se stala regenerace
motorickych neuron(l. Cenu komunity
ziskal Dr. Cian O'Connor za vyzkum ino-
vativnich implantatd, které by v budouc-
nu mohly pomoci obnovovat poskozené
neurony. Konal se zde i program Global
SMAdvocacy, kde zastupci ze 42 zemi
feSili dostupnost péce a asistencnich
sluzeb. Ugast na kongresu nam potvrdi-

la, Ze hlas pacientd a jejich blizkych je
pro védecky vyzkum i politicka rozhodo-
vani velmi dllezity.

Na kongresu SMA jsme potkali mno-
ho znamych tvafi, napfiklad Adama
Kratochvila z organizace Smaci, z. s.
nebo Nur Elgin Boyacioglu a jeji dceru
Ece, které znate z posledniho Setka-
ni ¢len. Zaroven jsme méli pFileZitost
se seznamit. TeSime se na spolupraci
s pani Kristinou Curgali z SMA Slovakia.

Odvazime si nejen nové kontakty a in-
spiraci, ale i nadéji, Ze se vyvoj nezasta-
vuje u soucasnych IékU, ale intenzivné
hleda zplsoby, jak ztracené motorické
funkce znovu obnovit.
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VYZKUM A LECBA

RNA TERAPIE NABIZEJi KLICE K LECBE GENETICKY PODMINE-
NYCH NERVOSVALOVYCH ONEMOCNENI

RNA terapie oteviraji nové mozZnosti Ié¢by nervosvalovych onemocnéni tim,
Ze cili na vadnou produkci proteini bez zmény DNA. Tyto flexibilni Ié¢ebné

RNA terapie oteviraji nové moznosti
[é¢by nervosvalovych onemocnéni
tim, ze cili na vadnou produkci pro-
teinl bez zmény DNA. Tyto flexibilni
[é¢ebné postupy nabizeji nadéji na
bezpecnéjsi a adresné;jsi péci od sva-
lové dystrofie po amyotrofickou late-
raini sklerézu.

Zatimco DNA nese nas geneticky
kod, RNA hraje zasadni roli v genové
expresi. V&dci objevuji nové zplsoby,
jak vyuzit RNA k napravé genetickych
zmén zpUsobujicich onemocnéni.

Napriklad u myotonické dystrofie
typu 1 (DM1) prameni fada sympto-
mé z jediného plvodce: nespravné

produkovanych, toxickych proteind.
Proteiny pfedstavuji pro lidské télo
totéz, co cihly pro diim. Pokud jsou
proteiny bufikami téla produkovany
spravné, tvofi nase osobni biologické
procesy a umoznuji bezproblémovy
chod vdech druhd funkci — od béhu
po spanek. U DM1 jsou v$ak proteiny
vyrabény chybné, coz ma za nasle-
dek priznaky typu svalové-kosterni
bolesti, oslabeného Uchopu, Sedého
zdkalu, Unavy béhem dne aj.

Ale co kdyby se dala produkce téch-
to toxickych proteind zastavit? A jes-
té lépe, co kdyby se tyto proteiny
daly uZz od samého zacatku vyrabét
spravné?
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vyzkumného portfolia MDA, ,protoze
je lze navrhovat flexibilné a cilené za-
méfit na to, co pacient potfebuje.”

Pro¢ RNA?

Vratme se na chvili do stfedoskolské
biologie. VSechny Zivé organismy ob-
sahuji deoxyribonukleovou kyselinu
(DNA), kterd nese genetickou infor-
maci pro kazdou bunku v téle. DNA
ale nemize fungovat samostatné.
Je zavisla na ribonukleové kyseli-
né (RNA), ktera prepisuje a dorucuje
instrukce DNA ribozomu, cozZ je ¢ast
bunky, ktera vytvari bilkoviny.

Pfedstavte si DNA jako navod k se-
staveni kusu nabytku a RNA jako
jednotlivé dily. Tyto dily pfedstavuji
Brian Lin, Ph.D. hlavni typy RNA, ekteré jsou klicové

pro tvorbu proteind:

Zatnéme s terapiemi cilenymi na ¢ Ribozomalni RNA (rRNA)
RNA, co? je 1éCebny postup s obrov- tvori soucast ribozomu.
skym potencialem pro Sirokou SKalu - o oo 0arova RNA (MRNA)
nervosvalovych onemocnéni postize- tonas! qenetickd instrukce
nych zplsobem, jakym télo proteiny P 9

(v k ribozomu.
Vytvari.
,RNA terapie jsou pro nervosvalo- ¢ Transferova RNA (tRNA)
vou oblast mimoradné slibné,” Fika pfivadi k ribozomu aminokyseliny
Brian Lin, Ph.D., vedouci pracovnik pomahajici tvofit proteiny.
| [ona RNA
nazev deoxyribonukleova ribonukleova
kyselina kyselina
nese genetické informace | ¢te a pfedava genetické informace
IEERI zOstava v bunééném pohybuje se do bunééného jadra a ven
jadru z néj, aby dorucovala instrukce z DNA
SISl dvouvldknova jednovlaknova
Sroubovice Sroubovice
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V nasem téle se DNA neustale pre-
pisuje do RNA, ktera se preklada do
proteind. Co kdyZz ale RNA opisuje
sadu instrukci s chybéjicimi nebo ne-
spravnymi kroky? Praveé to se v zdsa-
dé déje u nervosvalovych onemocné-
ni: problém je v prekladu.

Rozlusténi kodu

ProtoZze nervosvalovd onemocnéni
zacinaji abnormalni DNA, je nasledné
abnormalni i jakakoli pfepsana RNA.
V  nékterych pfipadech dochazi
k chybam i béhem procesu transkrip-
ce, coz vede k vadné mRNA. Zatim-
Cco genové terapie se snazi opravit
vadné geny zpUsobujici nervosvalova
onemocnéni, terapie cilené na RNA
se snazi prerusit vadnou produkci
proteinl jejim blokovanim nebo opra-
vou.

Jeden z nejslibngjsich mechanismd
RNA terapie predstavuji antisense
oligonukleotidy (ASO). ASO jsou krat-
ké syntetické fetézce RNA navrzené
k proniknuti do bunék a vazbé na
sekvence mRNA, &¢imz méni zplsob
jejich zpracovani.

Napfiklad pfi jednom ze znamych
mechanismi onemocnéni obsahuje
mRNA signal ukon&eni (tzv. terminacni
kodon) pfilis brzy, coz ribozomu fika,
aby prestal produkovat protein jesté
pfed jeho dokoncenim. ASO mohou
dat ribozomu pokyn k ignorovani ne-
spravné umisténého signalu ukoncéeni
a k vytvoreni Uplného proteinu.

ASO mohou také zménit mRNA pfe-
davajici instrukce k produkci toxic-
kych protein(. Mala interferujici RNA
(siRNA), ktera cili na mRNA a degra-
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duje ji, je daldim zplsobem, jak uml-
¢et geny kédujici Skodlivé proteiny.
V pfipadé DM1 védci studuji meto-
dy blokovani i redukce mRNA, ktera
vede k pfiznakdim onemocnéni.
Jinymi slovy, RNA terapie cili na ge-
netické mutace, aniz by se dotykaly
DNA. A v zavislosti na tom, co dané
onemocnéni vyzaduje, mohou RNA
terapie zvysit, snizit nebo upravit ge-
novou expresi tak, aby zastavily pro-
dukci chybnych proteind nebo pod-
pofily tvorbu proteind funkénich.

Podle doktora Lina je to na rozdil od
nékterych jinych terapeutickych me-
tod ¢ini snazsimi k vytvofeni a do-
state¢né flexibilnimi, aby se daly
pfizplsobit rlznym nervosvalovym
onemocnénim. Kromé toho maiji po-
tencidlné méné vedlejdich U¢inkl ve
srovnani se standardnimi genovymi
terapiemi nesenymi virovym vekto-
rem. To také znamen3d, ze RNA terapie
DNA trvale neméni a jsou reverzibilni.
.Lze je podavat opakované, takze po-
kud potfebujete, aby se ucinek pro-
jevil vicekrat, je to mozné; pokud se
objevi néjaké vedlejsi ucinky, mizete
l[é¢bu prerusit,” fika James Dowling,
MD, Ph.D., profesor genetiky a neu-
rologie na Pensylvanské univerzité.
»,Genovou terapii oproti tomu nelze
po jejim podani ukondit.”

Zaludnost RNA terapii v soucasnosti
spociva v tom, Ze se jejich ucinnost
liSi v zavislosti na konkrétnim one-
mocnéni. ,Ukazalo se, ze svalova
tkan patfi mezi ty, k nimz se lécba
podavana pres krevni fecisté dostava
nejhdre,” fika dr. Dowling.



F ZKUM A LEGBA

James Dowling, MD, Ph.D.

Védci se v tom ale zlepsuji — zejména
pokud jde o skupinu ASO znamych
jako léky preskakujici exony. Exony
jsou ¢asti nasich gend, které obsahuji
kéd pro tvorbu bilkovin, a mRNA tyto
instrukce prepisuje.

U Duchennovy svalové dystrofie
(DMD) brani chybgjici nebo abnor-
malni exony v genu zodpovédném
za tvorbu dystrofinu télu ve spravné
produkci tohoto proteinu. Dystrofin
je nezbytny pro zachovani svalovych
bunék v neporuseném stavu; bez néj
dochazi k jejich rychlému poskozeni.
V soucasné dobé je pro Ié¢bu DMD
k dispozici pét terapii zalozenych na
preskakovani exond. V8echny fungu-
ji tak, ze davaji burikkdm pokyn, aby

preskocily urcité useky vadnych exo-
nd, éimz v podstaté vytvofi moleku-
larni zaplatu, diky niz jsou tyto Casti
vynechany. To umoznuje télu produ-
kovat kratsi, ale funkéni dystrofinovy
protein. Dosavadni klinické studie
a vysledky z praxe ukazuji, Ze léky
vyuzivajici preskakovani exond by
mohly byt U¢inné u vice nez 80 %
osob s DMD.

Seznam schvalenych terapii zaloze-
nych na RNA a vyznamnych terapif
tohoto typu, které se nachdzeji ve
fazi klinickych studii, naleznete v na-
sledujici tabulce.

Cesta vpied

Mnohé terapie zamérené na RNA se
stéle nachdzi ve fazi predklinického
vyvoje, coZ znamena, Ze dosud ne-
byly testovany na lidech. Nicméné
v ramci nékolika klinickych hodnoce-
ni této 1é¢by u lidi se zkoumaiji rdz-
né typy RNA terapii pro nervosvalo-
vad onemocnéni, véetné DMD, DM1,
amyotrofické lateraini sklerozy (ALS)
a facioskapulohumeralni svalové dys-
trofie (FSHD).

Existuje také nékolik dostupnych RNA
terapii, které naznacuji slibnou bu-
doucnost téchto metod v 1é¢bé ner-
vosvalovych onemocnéni. Pro osoby
se spindlni svalovou atrofii (SMA),
pfi niz dochazi ke svalové slabosti
a Ubytku svald v ddsledku ztraty ner-
vovych bunék v miSe, existuji jiz dva
schvalené Iécivé pripravky.

Nusinersen (Spinraza) predstavuje
Iék typu ASO, ktery zvySuje produk-
ci proteinu nezbytného pro prezi-
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search box.

Enter NCT07008469
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i search box.
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: search box.




KH . LEQBA

ti motorickych neurondl, a risdiplam
(Evrysdi) je nizkomolekularni 1€k se
stejnym ucinkem. Oba patfi do skupi-
ny takzvanych modifikator( sestfihu.
Kdyz RNA prepisuje geny do mRNA,
nejprve prepisuje exony a introny. Int-
rony, nékdy oznacované jako odpadni
DNA, vS$ak nejsou pro tvorbu bilkovin
potfebné. Jsou odstranény nebo vy-
stfizeny a v kone¢ném fetézci mRNA
tak z(stévaji pouze exony.

U nékterych lidi s SMA vede zavada
v tomto procesu k vynechani exonu
z mRNA. To znamen3d, Ze chybi ¢ast
pokynl k tvorbé& proteinu nezbytné-
ho pro pfeziti motorickych neurond.
Cilem pfipravku Evrysdi je upravit
proces sestfihu tak, aby byly do ko-
ne¢ného Fetézce mMRNA zahrnuty
v§echny exony.

Pokrok pokracuje i v dalSich oblas-
tech. Tofersen (Qalsody) je prvni
schvadlenou RNA-cilenou terapii pro
urcity typ ALS. Mutace v genu SOD1
zplsobuji vzacnou, dédiénou formu
ALS, k niz dochazi, kdyZ se nesprav-
né slozené proteiny SOD1 shlukuji
a poskozuji motorické neurony.
Qalsody plsobi tak, Ze narusuje
MRNA predavajici pokyny k produkci
téchto $kodlivych proteind.

Takova léCba ALS je ve skutecnos-
ti symbolem toho, ¢eho mohou te-
rapie zalozené na RNA pro pacien-
ty s nervosvalovymi onemocnénimi
dosahnout: jedine¢nych |écebnych
prostifedk( pro konkrétni formy one-
mocnéni, které Ize v pribéhu ¢asu
upravovat a vylepSovat, aby vznikly
ucinnéjsi a cilenégjsi terapie.

,RNA terapie umozriuji adresnou me-
dicinu uzplsobenou potiebam jedin-
ce,” fika dr. Lin. ,Pro extrémné vzac-
na onemocnéni je to skvélé, protoze
kazdy pacient by tak nakonec mohl

dostat 1écbu.”

Andrew Zaleski je novinar
plsobici v oblasti
Washingtonu, D.C.

Pro ¢asopis GQ psal o Zivoté
S myotonickou dystrofif
1. typu (DM1).

Z anglického origindlu preloZila
a upravila: Klara Zikmundova

Zdroj: ZALESKI, Andrew, 2026. RNA
Therapies Offer Keys to Treating
Genetic Neuromuscular Diseases.
In: MDA Quest Media [online]. 23. 2.
2026 [vid. 15. 4. 2026].

Dostupné z: https://mdaquest.org/
rna-therapies-offer-keys-to-trea-
ting-genetic-neuromuscular-dise-
ases/
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PACIENTSI’(A' ORGANIZACE MADI A ZIVOT SE SVALOVOU
DYSTROFII V KOLUMBII

Svalova dystrofie je diagndza, kterd nezna hranice. Pfesto se podminky pro

Zivot s timto onemocnénim v rdznych koutech svéta dramaticky ligi. Zatimco
v Evropé fesime modernizaci péée, v kolumbijském Medelliné mize byt i oby-
cejny invalidni vozik vysledkem narocné soudni bitvy. O tom, jaké to je budovat
komunitu v zemi kontrastd, jsme si povidali s Johnem Fredym Durangem, za-
kladatelem pacientské organizace MADI.

Pfibéh tohoto rozhovoru zacal v americkém Bostonu u doktora Roberta
J. Grahama, ktery se jako host zu&astnil pfedposledniho Setkani ¢lent AMD.
Pravé on na druhé strané oceanu vypravél o nasi ¢innosti a doporugil nas
Johnu Durangovi jako inspirativniho partnera. Diky tomu nas organizace MADI
oslovila a my vam nyni mGZeme pfibliZit jejich fascinujici praci.

John, ktery sam Zije s Beckerovou svalovou dystrofii, zaloZil v roce 2019 orga-
nizaci, kterd dnes sdruzuje 90 rodin. MADI (Mas Alla de la Distrofia = ,Za hra-
nice dystrofie”) se stala majakem pro ty, ktefi v kolumbijském zdravotnim
systému ¢asto bloudi. Nejde jen o sdruzeni pacientl, ale o aktivni hnuti, kte-
ré kombinuje psychosocidlni podporu, arteterapii a tvrdou obhajobu prav.
V rozhovoru se dozvite, Zze v Kolumbii sice existuji moderni zakony na ochra-
nu vzacnych onemocnéni, ale realita je ¢asto jina. John popisuje systém, kde:
Pojistovny ¢asto odmitaji hradit pomUcky, dokud je k tomu nedonuti soudni
pfikaz (tzv. tutela).

Asistence je témér vyhradné na bedrech rodiny, protoze statni podpora se
odviji od pfisného socioekonomického rozdéleni obyvatel do ,vrstev”.

Vozik je synonymem svobody, zejména v kombinaci s propracovanym systé-
mem metra a lanovek. V hornatém Medelliné je pravé tato bezbariérova sit
tim, co Johnovi umozZiiuje pohybovat se po mésté samostatné a nezavisle na
pomoci druhych.
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Pojdte se zadist do pFibéhu o odvaze a o tom, pro¢ je dilezité udrzet pozitivni
mysleni i tam, kde systém hazi klacky pod nohy.

Pozn. redakce:

jednat s pojistovnami a statem.

V kolumbijském pravnim systému je ,fundacion” nejéastéjsi formou
pro neziskové organizace. Zatimco u nas by MADI byla zapsany spolek,
v Kolumbii zakonité voli formu nadace, ktera jim umoZriuje legainé

Rozhovor s Johnem Fredym Durangem

Mohl byste kratce predstavit orga-
nizaci MADI? Jak dlouho plsobite
v Kolumbii a co bylo hlavnim impul-
sem pro jeji vznik?

V mém mésté, Medelliné (Kolumbie),
jsem v roce 2015 jako John Fredy
Durango nenachdzel Zadné prostory,
kde by lidé s diagnézou neuromusku-
larniho onemocnéni (jako je svalova

dystrofie) a jejich rodinni pfislusnici
mohli sdilet zkuSenosti a hledat od-
borné vedeni. Vse bylo zaméreno
obecné na osoby se zdravotnim po-
stizenim bez rozliseni. Proto jsem se
rozhodl iniciovat setkavani pravé pro
tuto skupinu. Z vlastni zkusenosti se
svalovou dystrofii typu Becker vim, Ze
aktivit pro nds je malo. Pfitom existuje
mnoho typl svalovych dystrofii — na-
priklad diagnéza Duchenne postihuje
1z 3 500 chlapcl na svété.

S podporou rodiny a pratel jsem se
1. zari 2017 rozhodl usporadat v Me-
delliné prvni setkani pod ndzvem
Encuentro Distrofia Muscular Medellin
(EDMM). K této iniciativé, inspirova-
né cinnosti podobnych organizaci
v Evropé, se postupné pfidali dalsi
prdtelé i instituce.

Termin nebyl vybran nahodou — Své-
tovym dnem povédomi o Duchennové
svalové dystrofii (DMD) bylo vyhlase-
no 7. zari (7. 9.). To symbolicky odka-
zuje na 79 exondy tvoficich dystrofin
— protein zodpovédny za spravnou
funkci svald, jehoZ absence toto one-
mocnéni zplsobuje. Chtél jsem se
k této svétové osvété pfipojit pravée
organizaci této velké akce, ktera se
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nyni v nasem mésté kona kazZdoroc¢-
né za ucasti rodin i zdravotnickych
kapacit. Posledni tfi roky nese nazev
Simposio Distrofia Muscular (Sympo-
zium o svalové dystrofii).

Po analyze potfeb pacientli a ro-
din jsme se 21. kvétna 2019 rozhodli
zaloZit neziskovou organizaci s na-
zvem Fundacidn Mds Alld de la Distro-
fia. Pracujeme na upevnéni rodinné,
socialni a kulturni inkluze nasich cle-
nd a prostfednictvim psychosocial-
nich ndstroji se snaZime zvySovat
jejich sebevédomi. V kvétnu oslavime
9 let nasi ¢innosti.

Realizujeme psychosocialni procesy
k posileni inkluze osob s diagndzou
vzacného onemocnéni (jako je sva-
lova dystrofie) a osob se zdravotnim
postiZzenim. Zamérujeme se na rozvoj
vnitini sily jednotlivce, jeho zplno-
mocnéni a doprovazime je pfi obha-
jobé jejich prav v oblasti zdravotni
péce.

Usiluieme o to byt organizaci, kte-
ra pozitivné ovlivriuje kvalitu Zivota
v rodindch osob se vzacnym one-
mocnénim. Pomoci psychosocidlnich
ndstroji podporujeme jejich zaclené-
ni'i vnitfni silu.

Kolika lidem (pacientim a rodinam)
aktualné pomahate? Jsou to lidé

s ruznymi typy neuromuskularnich

onemocnéni, nebo se zamérujete

na konkrétni diagnozy?

Aktudlné podporujeme 90 rodin

po celé Kolumbii s nasledujicimi dia-

gndézami:

e Duchennova svalova dystrofie
(DMD)

e Beckerova svalova dystrofie
(BMD)

e Pletencovd svalova dystrofie
(LGMD)

e Facioskapulohumeralni svalova
dystrofie (FSHD)

Jak vypada standardni péce o oso-
bu s neuromuskularnim onemocné-
nim v Kolumbii? Maiji rodiny pfistup
k moderni 1é¢bé a rehabilitaci, nebo
si vétsinu sluZeb musi hradit samy?

Od roku 2010 mame v Kolumbii zakon
¢. 1392 o vzdcnych onemocnénich
(Enfermedades Huérfanas / Raras),
ktery zddrazriuje jejich vyznam.
Jsme jednou z mala zemi v Latinské
Americe s takovou legislativou. Vla-
da definuje vzdacnd onemocnéni jako
chronicky vysilujici, zavaznd a Zivot
ohroZujici stavy s prevalenci niZzsi nez
Tna 2 000 osob.

Ackoliv mnoho rodin o zékonu vi a vy-
uziva zdravotni sluzby, existuje i sku-
pina lidi, ktera sva prdva neznd, coz
jim ztéZuje cestu k véasné diagnéze
a lécbé. V zemi jsou znacné bariéry
v pfistupu k péci mezi jednotlivymi
regiony. Navic se v poslednich tfech
letech systém zdravotnictvi zhorSil -
¢ekaci doby na vysetreni u specialis-
td, doddvky léké a terapie jsou velmi
dlouhé, coZ zplisobuje krizi systému.
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V poslednim roce je ¢asto nutné do-
mahat se sluZeb soudni cestou (tzv.
accion de tutela) proti zdravotnim
pojistovnam (EPS). Pro DMD sice
existuje klinicky doporuceny postup
z roku 2010, ale je jiz velmi zastaraly.
Zdravotni systém nabizi nékteré Iéky
a postupy pro vzacna onemocnéni,
ale ne pro vsechny diagndzy. V pri-
padé DMD/BMD jsou k dispozici dva
Iéky na zpomaleni ztraty svalové sily,
ty jsou vsak urceny primarné pro déti
a dospivajici.

Jak rodiny ziskavaji kompenzacéni
pomlicky (invalidni voziky, zvedaky
atd.)? Hradi je plné zdravotni pojis-
tovna, nebo jsou odkazany na dary
a nadace?

Déje se oboji. Pojistovny je poskytuji
na zakladé soudniho pfikazu, cozZ je
cesta, kterou rodiny musi podstoupit,

|

aby na tyto pomUcky vibec dosahly.
Kromé toho nékteré neziskové orga-
nizace poradaji kampané a predavaji
rizné kompenzacéni pomdicky lidem
a rodinam, které je nejvice potfebuji
a hemohou si je dovolit.”

Dostavaji pacienti od statu néja-
ky financni pFispévek na péci nebo
asistenci? A kdo tuto péci obvykle
vykonava - rodinni pFislusnici, nebo
profesionalni asistenti?

Vidda poskytuje prispévky jen né-
kterym lidem a rodindm. VSe zavisi
na splnéni pfisnych podminek, takze
podpora neni dostupna pro kazdého
stejné. Rozhodujici je pfedevsim so-
cioekonomickd droveri rodiny (tzv.
estrato) a dalsi specifické faktory.
Zdravotni pojistovna sice mize v ur-
Citych pfipadech pridélit zdravotni
sestry nebo osSetfovatele, ale to se
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tykd jen specifickych diagndz a od-
bornych ukond, jako je napfiklad po-
davani Iékd. Tato sluZba se zdaleka
neposkytuje vsem osobam se zdra-
votnim postiZzenim. Ve vétsiné pripa-
di tak péce leZi na bedrech rodiny
- rodi¢G nebo sourozency. Ti, ktefi
maji dostatek finanénich prostredkd,
si pak plati soukromou osetfovatelku
z vlastnich zdrojq.

Co je pro Vase ¢leny v Kolumbii nej-
vétsi kaZdodenni prekazkou? Jsou
to fyzické bariéry v ulicich, nebo so-
cialni predsudky?

Bariéry jsou rdznorodé. V Medelling
stale naraZime na socialni pfedsudky
a nerovné prileZitosti v praci i vzdé-
ldvani. Néktera mista, zejména starsi
budovy, postrddaji prvky tzv. univer-
zalniho designu, tedy feseni, kterd by
byla pristupna véem bez rozdilu. Nic-
méné v poslednich letech se prosa-
zuji normy pro bezbariérovost novych
staveb. N&s integrovany dopravni
systém (metro, tramvaj, autobusy, la-
novky) disponuje rampami a vytahy.
Osobné Medellin miluji prévé proto,
Ze se zde mohu na svém elektrickém
voziku pohybovat relativné svobodné
a nezavisle.

Ve 7

Vsimla jsem si, Ze hodné pracujete
s celymi rodinami. Jak vypada pod-
pora pecujicich ve Vasi organizaci?
Nabizime individudini rozhovory na
vyzadani. Naslouchame pecujicim,
zejména pfri jejich vstupu do orga-
nizace, kdy cerstva diagnéza DMD
u ditéte vyvoldva uzkost a smutek.
Poradame mésicni setkani, kde pod
vedenim psycholoZky sdileji zkuse-
nosti s ostatnimi v podobné situaci.
Chceme, aby rodiny védély, Ze v tom
nejsou samy.

Jaké konkrétni programy v MADI
nyni béZi? Zamérujete se vice na lé-
¢ebnou rehabilitaci, nebo i na soci-
alni inkluzi a volny ¢as?
Nase projekty jsou rozdéleny do linii
inkluze, udrzitelnosti a socialni mobi-
lizace. Mezi aktuadlni patfi:
o Dobrocéinna vecere (poprvé
v roce 2026) k ziskani finan¢nich
prostfedkd (vstupné 45 USD).
e Un Camino Hacia el Ser
(Cesta k byti) — diagnostika
potieb novych rodin.

e Cambiando Vidas
(Ménime Zivoty) — mésicni
arteterapeutické dilny.




OvQu DYSTRQ_FII'

e Vzdélavaci webinare o zdravi
a bezplatné pravni poradenstvi
pri vymahani péce (napfr. invalid-
nich vozikd) od pojistoven.

e Festival vzacnych onemocnéni
(FERHS) a kazdoroc¢ni
Sympozium v z&fi.

« Distribuce $kolnich baliékui
a notebookti pro studenty.

o Dokumentarni film El Corazon
de la Distrofia (Srdce dystrofie).

Ktery z projektii povaZujete za nej-
Sympozium (SDMM) je nas nejkras-
néjsi projekt. Spojuje rodiny, lékare
a dobrovolniky pri prilezitosti Svéto-
vého dne DMD/BMD (7. zari). Nejvi-
ce jsme vsak hrdi na okamZiky, kdy
se nam diky pravni pomoci podari
zajistit pro pacienta elektricky vozik.
V Kolumbii jsou tyto pomdcky velmi
drahé, a kdyz nam rodina vola, Ze vo-
zik dorazil, je to pro nds synonymum
svobody a nezavislosti.

VyuzZivate v MADI také netradicni
metody jako tanec nebo hudbu?

Ano, arteterapie,  muzikoterapie
a kreativni psani jsou pevnou sou-

Cdsti nasich setkani. Mdme dokonce
vlastni ,hymnu“ na YouTube s ndzvem
Quiero respirar (Chci dychat), kterd
hovofi o vyzvach, jez nam svalova
dystrofie stavi do cesty.

Co byste vzkazal nasim élenim?

Jako organizace musite mit tym, kte-
ry tahne za jeden provaz, vytvdret
aliance a byt soucdsti sirsSich hnu-
ti. Dékujeme Asociaci muskuldrnich
dystrofik(i v CR za podporu a moz-
nost nechat o sobé védét. Pacientim
a rodinam vzkazuji: | kdyZ mate pocit,
Ze jste sami, nejste. VZdy se najde
nékdo, kdo vds s obdivem a Uuctou
podpofi.

Co Vas osobné motivuje pokracovat
v této narocné praci?

Chci dal inspirovat a pfinaset lidem
radost do Zivota. Chci, aby rodiny vé-
fily ve své schopnosti. Svalova dys-
trofie je sice zavazné a nevylécitelné
onemocnéni, které postupné bere
sily, ale nesmi vzit nadéji a vnitrni silu,
kterou v sobé kazdy mame.

Rozhovor pfipravila:
Veronika Nesmérdkova




a’e

MDA RIDE SPECIAL

MDA RIDE SLAVi PLNOLETOST

Motory se letos nerozebéhnou jen tak pro nic za nic. Nejvétsi charitativni mo-
tocyklovd akce v Ceské republice, MDA RIDE, vstupuje do své nové etapy.
Letosni 18. ro€nik, ktery se uskutecni 6. €ervha 2026 na praZském Vaclav-
ském namésti, nese symbolicky nadech. Spolecnd snaha o pomoc lidem se
svalovou dystrofii je totiZ oficialné ,plnoletd”. Pfi této prileZitosti jsme pro vas
pripravili specialni vydani Zpravodaje vénovany pravé MDA RIDE.

CO JE MDA RIDE?

MDA RIDE o.s. je spoleénost lidi — motorkafl, ktefi se rozhodli dlouhodobé po-
mahat lidem s nervosvalovymi postizenimi.

PROC MDA RIDE?

Protoze cilem v8ech aktivit je benefi¢ni jizda motorkard s lidmi postizenymi
témito onemocnénimi a pfedevsim snaha ziskat maximalni mnoZzstvi prostfed-
k(G pro Asociaci muskuldrnich dystrofikd CR, Parent Project, End Duchenne,
Smadci ¢i SmartHelp. MDA je mezindrodni zkratkou pro asociaci muskularnich
dystrofikd.

MysSlenka benefi¢nich jizd vznikla v USA v osmdesatych letech minulého sto-
leti a o deset let pozdéji se pfidali motorkafi ve Svycarsku. Jsme tedy druhou
zemi v Evropé a prvni v Evropské Unii, kdo se od roku 2008 rozhodl pomahat
lidem s temito zatim nevylé&itelnymi onemocnénimi.
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Za osmndact let své existence v CR se MDA RIDE proménila z nad$eneckého
setkani ve velkou kazdoro¢ni akci, kterd spojuje svét motorkard, veterdnistl
a Siroké verejnosti s lidmi, ktefi se potykaji s onemocnénimi potykaji.

Za tu dobu spolek vénoval vice nez 13 000 000 K¢ a podpofil pres
650 individualnich projektu.

Podrobnosti o sbirce a aktivitach spolku najdete na www.mdaride.cz.

PRISPEVEK OD MDA RIDE

Chtéli bychom také pfipomenout, Zze jako nasi ¢lenové mate moznost po-
dat individualni Zadost o pfispévek na zdravotni a kompenzaéni pomiicky,
rehabilitaéni pobyty, osobni asistenci a dalSi potfebnou podporu.

Z&adosti pfijimame do 19. éervna 2026.

Zéadosti doruc¢ené po tomto terminu bohuzel

nebude mozné v letoSnim roce zpracovat.

Je potreba vyplnit formular na nasich strankach pod timto odkazem
https://www.amd-mda.cz/o-nas/zadost-o-individualni-prispevek/
nebo naétenim QR kodu. Pokud mate s zadosti jakykoliv pro-
blém, nevahejte nas kontaktovat.

Jako prvni vas ceka exkluzivni rozhovor s Josefem
.Kadou" Kaderabkem, jednou z kliGovych postav a tva-
fi celého projektu. Kdda v rozhovoru poodhaluje zakulisi
pfiprav, vzpomina na zacatky i silné momenty, které akci
za ty roky formovaly.

ROZHOVOR S KADOU

Ahoj Kado, miiZes se nam trochu
pfedstavit a poodhalit svij Zivot
pred MDA RIDE?

Tahle otdzka se docela hodi, protoZe
uz pomalu zac¢inam bilancovat, vzpo-
minat a hodnotit jednotlivé Zivotni
etapy. Ja chtél vzdycky vsechno zku-
sit. Jen ten zacatek byl trochu téZsi.
Vychovadvala mé babicka s dédou,
takZe jsem si hodné véci musel od-
pustit. V puberté jsem zacal v malém
atletickém oddile skdkat do vysky
a dost dlouho mé to drZelo. Pozdéji
jsem objevil kouzlo country a dal jsem
dohromady prvni kapelu. S Prazskym
swing Pytlikem jsme dokonce vyhrali
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v roce 1977 Portu. Tenkrat v Olomou-
ci - na jednom podiu s Brontosaury,
tedy s bratry Nedvédovymi — jsem
si vychutnal ovace tisicového publi-
ka. Nicméné jsem dostudoval hote-
lovku a nastoupil do socialistického
pohostinstvi (o tom pisu v knize Se-
dmdesdtky aneb Hotel ve viru doby).
Do roku 1989 jsem Séfoval jedné
slavné diskotéce (o tom zase v kni-
ze Osmdesdtky aneb Svobodna duse
v nesvobodné dobé), kde jsme v prv-
nich revoluénich vecerech misto mu-
ziky z podia rozebirali situaci.

Po revoluci jsem dostal nabidku na-
stoupit jako Cislo dvé do znamého
mezinarodniho hotelu, kde jsem dva
roky $éfoval skoro Sesti stim za-
méstnancy (takze celkem nepfekva-
pivé o tom pisu v pfipravované knize
Devadesatky).

JenZe mé to tahlo trochu jinam. Moje
Zena Hanicka v té dobé koncila s ka-
riérou manekynky a protoZe v té nové
dobé bylo strasné, jak se tady muZi
oblékali, tak jsme se rozhodli je tro-
chu kultivovat. AZ tak, Ze jsme méli
v jednom okamZziku osm obchodd
S panskou mddou. Pravidelné jsme
oblékali moderdtorské a herecké
hvézdy, vitézili jsme v anketdch
o0 nejlépe oblékané celebrity... aZ
jsem si uhnal infarkt. Musel jsem
zvolnit a zacal jsem vic psat.

To se hned nabizi otazka: ,Jak ses
viastné seznamil s Hani¢kou?“

Zacatkem osmdesatych let jsem pra-
coval v jednom baru, mél jsem za se-
bou bolestivy rozchod a na barovou
Zidli si jeden vecer sedla ¢ernovia-
sd, sympaticka holka. Pozvala mé na
maodni pfehlidku, kde jsem sedél ved-
le zndmych hvézd hudebniho a spor-
tovniho svéta, které tam mély svoje
drahé polovicky. Ja jsem sice nebyl
Zadnd celebrita, ale i tak jsme spolu
zacali chodit. Byla také cerstvé po
rozchodu, takze jsme byli oba opatr-
ni. To ovSem nebraénilo tomu, Ze jsme
pomérné zahy zjistili Ze budeme
nejspis tri. Celou situaci jsem se do-
zvédél velmi pikantné. Hanicka méla
tfi bratry a jeden vecer si prisli sed-
nout na bar. Aniz by si néco objednali,
tak mné ten nejostrejsi z nich poloZil
otazku: ,Hele kdmo, tak jak to bude
s tou nasi ségrou?” a pokracoval:
,ona je totiz tak trochu v jinym stavu!”
No, a tak jsme se v lednu 1981 vzali
a v ¢ervnu se ndm narodila Terezka.

Ted' jsem moc zvédava, jak se s tim
skloubila ta muzika, a hlavné - Tvoje
velka laska, motorky?
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Samoziejmé to bylo tézké, musel
jsem s jezdénim prestat a drandil
jsem pouze s kolarkem. Pro toho,
kdo mél svoji prvni motorku v jede-
nacti letech, to bylo obzvldsté naroc-
né. Byl to mdj Zivot a véechno jsem
tomu podrfizoval. Treba pro fidic¢dk
na mopeda - tehdy od patndcti let -
jsem si prijel na upravené Jawé 350,
a i kdyZz jsem stal za rohem, tak kdyz
jsem odjizdél, inspektora malem rani-
la mrtvice.

To vSechno muselo na néjakou dobu
pockat. Hned jak to Slo, tak jsem si
poridil prvni Ctyrtaktni motocykl
Hondu 750 - a pak uz to jelo. Mél
jsem spoustu rdznych motocykld,
ale mym snem byl motocykl Harley
Davidson. Plakat s Peterem Fondou
na chopperu Capitan z filmu Easy
Rider jsem mél jesté nedavno. Dostal
se ke mné kurioznim zplsobem. Je
jasné, Ze v dobé normalizace tady
nebylo mozZné koupit jakykoliv cizi

casopis. Tak se pod tvrdymi tresty
tajné pasovalo. Takovy Playboy se
vyvaZoval zlatem a kdyz se mné do-
stalo jedno starsi ohmatané ¢&islo do
ruky, tak tam pravé byla reklama na
tehdy novy film Easy Rider. Ten mo-
tocykl mé uplné uhranul. VZdycky
jsem fikal, Ze si jednou takou masi-
nu pofidim, ale byl to spis sen. KdyZ
jsme aZ hodné dlouho po tom byli
v Las Vegas, kde si za 15 dolari mi-
Zete udélat fotku na originalnim mo-
tocyklu z filmu, tak uz jsem védél,
Ze si ten motocykl musim postavit.
A diky Honzikovi Némcovi z Vintage
Garage se mdj Zivotni sen splnil.

Ted' sko¢ime trochu dal, fekni nam,
jak vilastné vznikla myslenka organi-
zovat MDA RIDE.

To musim zase hluboko do minulos-
ti. Byl jsem jednim z malé skupinky
bikerd, ktefi v roce 1993 zaloZili pfi
dealerovi znacky Harley Davidson
klub — Praha Chapter Harley Owners
Group. Pozdéji jsem se stal i jeho fe-
ditelem. Tam jsem se poznal se sym-
patickou a Sikovnou divkou Danielou
Rybovou, kterd méla velmi silné
socigini citéni a organizovala rdz-
né charitativni projekty. Zjistili jsme,
Ze pfi této nasi znacce motocykld je
v USA nejvétsi charitativni motocyklo-
va akce, ktera pomaha lidem se sva-
lovou dystrofii. Od toho byl jen kricek
ke komunikaci s otcem zakladatelem,
ktery nds odkdzal na dcefinou organi-
zaci LOVE RIDE ve Svycarsku.

Rok trvala pfiprava a na podzim 2009
se v Letrianech na parkovisti u ob-
chodniho centra konala prvni MDA
RIDE. Nutno jesté dodat, Ze otec za-
kladatel nesouhlasil s tim, abychom
pokracovali s nazvem LOVE RIDE
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s vysvétlenim, Ze ndm v tom Rusko
moc nevéri. Pozdéji, kdyZz se pocvicil
v zemépisu, tak by moznd byla i moZnost
akci pfejmenovat, ale MDA RIDE se uZz
natolik vZila, Ze jsme o nic neusilovali.

Na co jsi myslel pfi prvnim ro¢niku?
VE¥il jsi tomu, Ze to bude v budoucnu
tak velka akce a docka se pinoletosti?

Nemyslel jsem vibec na to, Ze by se to
nepovedlo. Nerad prohrdvam a Sel
jsem do toho s tim, Ze to bude dalsi
z mych projektt. Hodné nam v zacatcich
pomahala prdvé Daniela Rybova, kterad
pak ale odesla, kdyz ¢ekala miminko.
Prozradis nam, jak takova akce vznika?
Ono neni zadné vznikani, zacdtek
a konec, kdyz zjistime, kolik jsme do-
kazali s pomoci spravnych lidi vydélat
a nasledné rozdat. Prace na projektu je
totiZz kaZzdodenni manaZerska &innost.
Presné v okamziku, kdy se na uradé
rozpeceti kasicky, zacind prace na
osobnich smlouvach se zdjemci, které
nam doporuci nase cilové organizace,
administrativni koloto¢ s lidmi, kteri
jsou z celé republiky i ze Slovenska
(porad mame tuto zemi za ,,nasi” a né-
které smlouvy putuji i tam). Obratem
se zamlouvaji i kapely, technika a dalsi
véci potrebné k tak velké akci. Prosté
neexistuje Zadny ,zimni spanek”. Je to
stala, kontinudlni prace. Samoziejmé,
Ze se jesté k tomu zucastriujeme riz-
nych setkani - jak pacientskych, tak
i odbornych. To bych chtél zddraznit,

=" /\/~L,r‘ ‘

Ze mimo efektu finanéni pomoci li-
dem, ktefi si musi doplécet na riizné
pomdicky nebo asistence, je nezane-
dbatelnou soucasti nasi prace i efekt
edukacni. Za téch bezmdla dvacet
let si troufam fict, Ze jsme lidem, kteri
o této nemoci nevédéli zhola nic, ale-
spori objasnili zakladni informace. Nic
nepotési tak, jako kdyZ nékde na Mo-
ravé u benzinky potkate ¢lovéka, kte-
ry ma nasi samolepku na auté nebo
masiné, a rekne vam, Ze vi, co to je
a kde pomahame...

Je tézké presvédcit umélce, aby se
zucastnili?

Ano, je to téZké. Za ta léta se ucast-
nici z fad umélci uZ vyprofilovali
a moc si toho védzime. Castou od-
povédi umélcd je ,Kdybych se mél
vénovat jenom charitativnim akcim,
tak bych mozZna umrel hlady.” Coz je
nejspis pravda. TakZe pokud se mé
nékdo takhle pta, tak odpovim ob-
vyklym klisé, které je ale v tomto pfi-
padé pravdivé. Je to totiz o ,srdicku”.
Vsechno jde, kdyZz se chce.

KdyzZ srovnas zacatky a souc¢asnost,
kdy byli lidé vic ochotni pomahat?
Ja si myslim, Ze co se tyce pomoci
druhym, jsme na tom jako ndrod dob-
fe. Je to vidét i na pomoci Ukrajiné
nebo pfi riznych pfirodnich katastro-
fach ve svété a a kam vZdy smérfuje
nase pomoc.

Co se tyka MDA RIDE, musim Fict, Ze
je za ta léta pomoc ze strany firem,
organizaci i soukromych osob skoro
v osobni roviné. Na vsech, ktefi po-
mahayji, je vidét, Ze se s ndmi ztotoz-
nili a citi se byt ¢lenem ,tymu”. A to
je zase o néco vic, nez jen prispét na
néjakou charitu. Mame také kama-
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rady a kamarddky, ktefi na sbirkové
konto pfispivaji kazdy mésic, a kdyz
s nimi o tom mluvim, tak to vysvétluji
tim, Ze je to ,pfeci normalini”. Neni to
normalni a my si téchto nasich ,ka-
maradyd v tymu” moc vazime...

Zazil jsi pfi MDA RIDE néjaké kuriozni
situace?

Jéééé, to je jedna nepretrzZita rada
kurioznich situaci. Napfiklad kdyZz
na myslim tfeti MDA RIDE na Smi-
chovské ndplavce bylo jesté tyden
predtim skoro pdl metr bahna z po-
vodni a v sobotu jsme v deset hodin
zahdjili, a to diky radnici, ktera vecer
pfed akci poslala na naplavku cis-
terny, které to v noci vycistily. Nebo
kdyZ velky poryv vétru odnesl propa-
gacni stdanek svycarské organizace
do Vitavy. To jsem opravdu nevédél,
co délat. Okamzité tam do té kalné
a studené vody skocil kamarad
Michal Bitter, ktery stdnek zachytil
a pfitahl ke brehu. Jesté ted'si pama-
tuju ten obrovsky potlesk, kdyz jsme
ho z té dravé Vitavy vytahli...

Asi sem taky patri, kdyZ jsme den
pfed vyroéni 10. MDA RIDE usporadali
Lpod koném” u Vdclava koncert kape-
ly Queenie. Tahle kapela, ktera byva
hvézdou na evropskych podiich, za-
hréla pro MDA RIDE a dle odborniki
bylo u Véclava nejméné 2 500 lidi. No
a urcité tam patri i loriska ucast pana

primatora, ktery byl na slavnostnim
zahdjeni s tim, Ze ma jen nanejvys pdl
hodiny. Nakonec jel v ¢ele v otevieném
kabrioletu veteranu a ani mu nevadilo,
Ze béhem spanilé jizdy zacalo prset.
Jesté bych chtél dodat — a nechci to
zakriknout, Ze se mimo néjakych od-
fenin, puchyfi na paté a bolesti hlavy
za téch sedmnact let nic vaznéjsiho
nestalo.

S ¢im se tedy pri organizaci nejvic
trapis?

Musim Fict, Ze ac se porad Zehra na
uredniky a instituce, které by mély
ob&anim pomdhat, tak nemam vy-
loZzené Spatné zkusenosti. Zase je na
misté fict, Ze je to vZdy ,0 lidech”

Meé spis trapi to, Ze se mi nedari vtah-
nout do tymu mladé. Slycham stéle,
Ze musi pracovat, Ze kdyZz maji vol-
no, tak se musi vénovat rodiné nebo
jesté druhé praci a podobné. Kdyz
se nékdo mlady, schopny objevi, tak
se Casto po deseti minutach zepta,
kolik by tak asi mohl ¢ekat. Mysleno
odmény. No, a to jsme skoncili. MDA
RIDE je spolek a ¢lenové vyboru pra-
cuji bez ndroku na odménu!

Co ti naopak dodava silu a déla
radost?

V prvni fadé musim fict, Ze rodina.
Hanic¢ka mi pomahd a obrazné mé ze-
zadu podpird. To je asi to hlavni.

No a pak taky Vykonny vybor MDA
RIDE: Milan, Tomas, Jani a Mirka. Né-
kdy mné pravé staci, kdyZz vim, Ze jim
mUZu zavolat, a i kdyZ se mnou tfeba
v né¢em nesouhlasi, tak se vZdycky
nakonec dohodneme.

Nesmim zapomenout taky na téch
par lidicek, jak fikame MDA RIDE
Supporters, co pomahaji prileZitost-
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né. Tfeba jen kontaktem na nékoho,
koho potfebujeme nebo ucasti v den
akce. Bez nich by to neslo. Je tam
taky urcita zpétna vazba, kterou po-
tfebujeme :-)

Tak zpatky k akci, které misto konani
se ti libilo nejvic?

Vaclavak je Vdclavak... to je bez de-
bat. Ja si ale myslim, Ze na téch na-
sich prvnich MDA RIDE, které byly na
Smichovské naplavce, to mélo tako-
vy motorkarsko-rodinny rdz. Spis to
bylo setkani s kamarady, pokecalo
se o motorkdch, pak jsme se svezli
ve spanilce a néco se vybralo. Prosté
takova pohoda s muzikou.

Posledni akce pred covidem a pak ty
po covidu jsou uzZ zcela profesiondlné
odvedené. Podle toho i celoroéni pra-
ce i samotna akce odpovidd tomu, Ze
vytéZek byva hodné pres milion korun.
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Utkvél Ti v paméti nebo dojal Té né-
kdo, komu jsi pomohli?

Nevim, jak bych to fekl. Mé ta pomoc
nedojima. Ja to od zacdtku vnimam,
jako by vsichni ti, kterym piSu smlou-
vu a ndsledné posilam néjakou po-
moc, byli moji kamaradi nebo i rodina.
Nevim, jestli mné rozumis. Naudcil
jsem se brat vsechny stejné. Nevni-
mam néjaké postiZzeni, ale jedndm
S nimi jako se sobé rovnymi. Nemam
pak prostor na dojimani a vécné re-
Sim to, co je potreba.

Moznd, Ze jsem si to nastavil kvili
tomu, abych tak od emoci chranil sebe.
Za tu dobu, co se MDA RIDE vénuiji,
odeslo uZ dost kamarad( a mné zna-
mych lidi. Musim to vsechno brat tak,
jako Ze to samozrejmé patfi k Zivotu...
Jestli mé néco dojalo, tak situace na
loriské akci na Hrad¢anech. Pét minut
do spanilé jizdy, kde mam jet v Cele.
Motory buréci, spikr odpocitava, ja
startuju... a nic. Ta zoufalost a bezna-
déj - to si nikdo nedovede pfedstavit.
Kri¢im: ,Sakra, nejede to!!l” V tom ke
mné pfijde Petr Kozak, kamos, a po-
déva mi klice od své drahé Glajdy.
»Na a jed!” No, to je situace. Opatrné
jsem vyjel po téch mokrych kostkdch
na Hradcanech a pak se zatajenym




dechem i celou spanilou jizdu. Tak to
je pfibéh, ktery snad dojme kazdé-
ho... Rekni, kolik lidi by to udélalo?
Jak myslis, Ze by méla MDA RIDE
v budoucnu pokrac¢ovat?

Myslim si, Ze pokud se nenajde né-
kdo, kdo to bude chtit délat tak, Ze
to bude citit a délat jako potrebu vra-
tit Zivotu néco z toho, co si sam vzal
- tak to bude tézké. V soucasnosti
se vSechno méri na vykon, penize
a také osobni prospéch (a to nemy-
slim jen jedincd, ale i skupin, hnuti
a politickych stran). Moc si preju, aby
mé nékde najednou oslovil mlady ¢&lo-
vék, ktery fekne:, Kado, ja bych chtél
pokracovat”.

Jak Ty a cely tym MDA RIDE vnimate
neuromuskularni onemocnéni a nas,
kteri toto onemocnéni mame?

Odpovim tim, jak jsem to viastné pred
témi skoro dvaceti roky vnimal, kdyZz
jsem se s touto diagndzou vice se-
zndmil.

Nejvic mé oslovilo to, Ze je to vlast-
né nevylécitelnd nemoc. AZ pozdéji
jsem se seznamoval s podrobnostmi
nemoci. Tfeba s mozZnostmi zpoma-
lit progres, vyuziti rlznych vitami-
novych prostfedkl apod. V posledni
dobé jsem zaregistroval i zkousky na-
déjného preparatu, ktery by zdsadné
prodlouzil Zivot. Budu vérit, Ze se to
opravdu povede.

Ten prvni moment ale byl, Ze se to
vlastné neda vylécit. To mé opravdu
zasahlo.

Pomérné v pokrocilém véku jsi zacal
vydavat kniZky. To Té bavilo vZdyc-
ky? A kolik toho uz mas napsaného?
Ja jsem mél uz od mala pomérné vel-
kou slovni zdsobu. Uz ve Skole jsem

pfedndsel nebo uvadél rizné besid-
ky. Pozdéji, kdyZ jsme hréli s kapelou,
tak jsem nékteré pisnicky textoval
a pfipravoval program koncertd.
Prvni knizka byla Motorkaisky pra-
vodce po Cechdch, kde jsem popsal
nejen rizné trasy na vylety, ale i pfi-
béhy, které se na nich pfihodily. Kniha
méla velky uspéch, takZe mé vydava-
telstvi ,donutilo”, abych pokracoval.
TakZe byla Morava, Slovensko (to
vyslo i na Slovensku ve slovenstiné)
a ndsledovala ,kucharka” S motorka-
fem u stolu. Na cesté po Jihoafrické
republice (celkem 9 360 km) jsem si
nékdy i pri sviéce v divociné zapiso-
val trasy a pribéhy s tim, Ze bych je
spolu s krdsnymi fotkami od Hani¢ky
tfeba chtél vydat. BohuZel by ta kniz-
ka byla tak draha k vyrobé, Ze bez
sponzora to neni mozné zrealizovat.
Skoda. Myslim si, Ze by to byl zase
Upiné jiny pohled na tuto krdsnou
a zkousenou zemi.

O romanech Sedmdesdtky a Osmde-
sdtky jsem se uZz zminil. Schazi mné
jen dodélat treti a posledni dil trilogie
- Devadesatky, které zrovna pisu.
Mezi tim jsem si ,,odskocil” do velmi
oblibeného Zanru true crime. S his-
torikem Radkem Galasem jsme na-
psali knihu Nevyfesené vraZdy. Tento
neobvykly format se spolu s étendri
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snaZzi vysvétlit a tfeba objasnit odlo-
Zené pripady - tzv. ,pomni¢ky”. Kniha
vySla loni na vanoce a uz mame sig-
naly z nakladatelstvi, abychom zacali
pracovat na dvojce

Zvlasté bych se chtél zminit o kniz-
ce Duchennovi jezdci aneb Zivot se
svalovou dystrofii, kterou jsem sepsal
spolu s odvaznymi a silnymi kluky Ku-
bou Sudédkem a Martym Krékem. Oba
vzali svoji nemoc s nebyvalym pri-
stupem. Na svém blogu informovali
o Zivoté dystrofika s ironii, nadhledem
a humorem. Moc se mné ten jejich
statecny postoj libil a proto jsem kyvl
na to, Ze jsme spolu vytvorili knizku
otdzek, na které se snaZili odpovédét
upfimné a pravdivé. Snad tato kniz-
ka pomizZe tém, ktefi si nevédi rady
a potrebuji jiny vhled. A taky jsem za-
znamenal ohlasy od lidi, ktefi se pre-
Ctenim té knizky seznamili s touto
zdkernou nemoci. Tato moje etapa ov-
Sem nema happyend. V minulém roce
nas oba — krdtce po sobé — opustili.
Mily Kad'o, miiZe$ mné Fict co by sis
jesté pral?

Myslim, Ze to tak trochu vyplyva
z tohoto rozhovoru. Pral bych si,
abych mél jesté porad silu a aby
zdravi dovolilo, abych mohl MDA RIDE
predat nékomu, kdo bude pokradovat

v duchu toho, jak jsme to vymysleli.
Tedy bez managementu, poradnich
vybord, vlivu politickych stran, zneu-
Ziti od podnikatelt a podobné.

Prosté délat to jako zabavu, kterd ma
jasny a charitativni cil

Pokud se tyka osobniho Zivota, tak
jsem pysny na nasSi dceru Terezku,
ktera uci na vysoké skole a prednasi
po celém svété. A moc bych si pral co
nejdéle sledovat cestu nasich vnou-
Cat Bétusky a Tonika.

Mas néjaky vzkaz nebo poselstvi
pro nase ¢tenare?

V posledni dobé mé trapi situace mezi
nami. Socialni sité umoZnily mnoha li-
dem a specializovanym skupinam vy-
jadfovat se ke vSemu a bohuZzel jsou
to vétsinou IZivé vymysly. Sleduji, jak
si byvali pratelé si oznamuji: ,, Pravé
si Té maZzu...udélej to taky!” Kdyz si
vybavuji Ladovy obrdzky z hospod-
skych Sarvatek, tak si myslim, Ze to
byla asi tenkrat krdsna doba. Chlapi
se pobili, doma je osetfili a zase si
v sobotu sedli k jednomu stolu. To my-
slim obrazné, samoziejmé, ale ta situ-
ace ve spolec¢nosti mé opravdu tizi.
Ma to samozrejmé i vztah k nasi praci
s MDA RIDE, protoZe v zdjmu dobra
pro nasi akci musime jednat se vsemi,
a to je nékdy velmi tézké.

TakZe nevim, jestli je to poselstvi, ale
moc bych si prél, aby se k sobé lidé
chovali minimainé s respektem. Res-
pektem k nazoru a Zivotnimu stylu téch
ostatnich. Je skoda, Ze tim, Ze a prio-
ri odmitaji ten ,,druhy” nazor, se tfeba
ochuzuji o mnoho jinych pohledd.

S Kadou si povidala
Veronika Nesmérakova
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Velmi rdd se podélim o svou zkusSenost, kdy mi
MDA RIDE prispélo na elektricky pohon od firmy
Hurt a antidekubitni matraci.

Tento prispévek mi velmi pomohl. Diky pohonu
od Hurta se ted” mnohem sndze a samostatnéji
dostanu ven, coZ mi ddva velkou svobodu
pohybu. Antidekubitni matrace je pro mé zase
naprosto zdsadni pro kvalitni odpocinek a zdravi.
Moc dékuji celému tymu MDA RIDE i vsem dar-
cim za to, Ze pomsdhdte ménit nase Zivoty
k lepsimu!

S pozdravem VLADISLAV

Chci velmi podékovat za pfispévek, ktery ka-
Zdorocné od MDA RIDE pfichdzi. Pohybuji se
pouze na elektrickém invalidnim voziku a Ziji
z invalidniho ddchodu, a tak jsou nékteré plat-
by opravdu ndroéné. Prispévky se tykaly na-
priklad opravy plosiny a zveddku. V loriském
a predloriském roce jsem dostala pfispévek
na dovolenou, kterou bych si bez penéz
od MDA RIDE nemohla dovolit. Velmi dékuji
za tolik potfebnou &innost a za energii, kterou
ddvdte do této pomoci. Preju zdravi a mnoho
sil do dalsich dnd.
PETRA
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Diky prispévku od MDA RIDE jsem mohla ziskat
pridavné kolec¢ko Freewheel k mému voziku.
Tato pomlcka nadzvedne mala pfedni koleéka,
takZe se vozik nezasekdvd na nerovnostech
a jizda je mnohem pohodinéjsi.
Diky tomu se ted muZu snadnéji vydat ven
a uZivat si toulky mimo domov bez obav z kaz-
dé malé prekazky na cesté. Této podpory si moc
vaZim, protoZe mi prindsi vice svobody a radosti
Z pohybu venku.

S pozdravem KAROLINA

MDA RIDE mi prispélo na elektricky pohon
k mému voziku :).
Diky pohonu se dostanu napriklad do lesa,
kde réda cerpam energii ;).
Moc zdravim a dékuji.

JANA

Chci podékovat MDA RIDE za finanéni pfispé-
vek, ktery jsem pouZil na zaplaceni pravidelné
ro¢ni revize a opravu zvedaciho stropniho za-
fizeni ROOMER od firmy ERILLENS. Toto zafi-
zeni mé prenese z postele na toaletu a na vozik
a usnadni mi fyzickou ndmahu.

JIRI

Chtéla bych srde¢né podékovat MDA RIDE za pfispévek na chodici pds
s madly a jisténim. Diky nému mohu udrZovat svou chizi a pfedchazet jejimu
zhorsovani. Zaroveri mam vétsi jistotu a nemusim se tolik obdvat padu.

Velmi mi to pomohlo. Jesté jednou moc dékuji.

NATALIE
Radi bychom touto cestou poprali celému tymu MDA RIDE, v Cele s Josefem

Kddou” Kadefdbkem, do dalsich let mnoho uspéchl v jejich &innosti
a podékovali za finanéni podporu ¢lend nasi asociace.

JITKA a RENE
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Od MDA - RIDE jsem obdrZel prispévek na mechanicky invalidni vozik, ktery vyu-
Zivam v situacich a prostordch, kde se nemohu pohybovat na elektrickém voziku.
Také jsem dostal pfispévek na elektrické, vyskové nastavitelné nohy ke kuchyri-
ské lince. Diky tomu jsem v kuchyni schopen si pfipravit jidlo sém a byt manZzelce
ndpomocen. V souéasnosti je to muj nejoblibengjsi stdil.

S podékovanim RENE

Kvdli svému zdravotnimu handicapu potfebuji
elektricky vozik, protoZe bez néj se nemohu sa-
mostatné pohybovat ani doma. Elektricky vozik,
ktery je hrazeny pojiStovnou, je pro pouZivani
v domdcnosti prilis velky a neprakticky. Proto jsem
si musela poridit mensi elektricky vozik vhodny
do bytu.

S jeho ndkupem mi velmi pomohl finanéni
pfispévek od MDA RIDE. Diky jejich pomoci mam
nyni mozZnost se doma samostatné pohybovat
a zvladat bézné kazdodenni cinnosti.

S ldskou a tctou

IVA

Diky prispévku od MDA RIDE jsem si
mohla poridit pohon HURT-e, ktery ted'
pouzZivdm na svych cestdch, a také pro
pripady, kdy se mi rozbije elektricky vo-
zik. S manZelem casto cestujeme a na
cestdch dopredu malokdy odhadnu, zda
bude dana lokace piné bezbariérova.
Elektricky vozik bohuzZel nezviddne ani
jeden schod. | kdyZ s pohonem nejsem
Uplné samostatna — sama si ho na vo-
zik nenasadim — s manzZelem s nim ces-
tujeme moc rddi. Pohon se da kdykoli
oddélit, a diky tomu mé pak manzZel na
mechanickém voziku dokdze vyvéztido
nékolika schodd. Ja pak jen pfidélam po-
hon a jsem o dost samostatnéjsi. On tedy
nemusi kromé zavazadel tlacit jesté mé.
V Iété jezdime tak, Ze ja mam pohon a manZel kolobézku. Takto zviddneme
i velké vzdalenosti, které by baterka bézného elektrického voziku normalné
nedala. Porucha elektrického voziku pro mé jinak znamena Uplnou zavislost




. .
MDA RIDE SPECIAL

na manzZelovi a oprava mize trvat i mésice. Elektricky pohon je pro nas
idedinim fesenim. Mizu diky nému stale citit samostatnost pfi prochdzkach,
na nakupu nebo pri setkanich s kamarady. Moc si toho vaZzim. Navic u toho
i trochu cviéim, protoZe fizeni pohonu vyZaduje zapojeni vice svald.
MARIANA

Chtéla bych moc podékovat milému Kadovi
a celému tymu MDA RIDE za kaZdoroc¢ni
prispévky na intenzivni rehabilitacni pobyt
v Berouné. Rehabilitace mné pomaha
zmirfiovat postupujici onemocnéni, doddva
mi silu do dalsiho roku a zdroveri prindsi
klid — méné obav z dalsiho zhorsovani. Jsem
opravdu vdécénd, Ze tuto moznost mam a Ze se
k ni mohu diky vam kaZdy rok vracet.

Velké diky patfi také za drivéjsi finanéni pod-
poru na venkovni choditko s velkymi koly. Stale
mi skvéle slouzi: v Iété mé bezpecné provazi
lesem, je stabilni, spolehlivé a vraci mi radost
Z pohybu i kousek svobody, kterou bych bez
néj neméla.

Vase podpora neni jen finanéni pomoc. Je to
konkrétni, hmatatelna zména, kterd mi zlepsuje
kazdy den.

Ze srdce dékuiji.

MDA RIDE mi v pribéhu let poskytla dva finanéni dary. Prvni pfispévek mi po-
mohl zafinancovat Upravu elektrického voziku — zdvih sedadla do vysky. Tato
funkce mi umoZriuje vétsi sobéstaénost, nebot si mizu sama podat pfedméty
z vySe poloZenych poli¢ek, vidim se v zrcadle, Iépe také vidim z okna a pfi komu-
nikaci mGZu byt ve vysce odi ostatnich. V neposledni fadé si diky zdvihu dokdZu
sama posunout ruku a zménit polohu, abych se vyhnula otlakim & odkrvent.

V druhém pfipadé mi prispévek od MDA RIDE pomohl pfi opravé mého special-
né upraveného auta. Ziji na malé vesnici, kterd nemé ani obchod s potravinami.
Za bézZnymi nakupy, lékarskou pécii za studiem a zdbavou tak musim vyjizdét
do okoli. To by bez spolehlivého auta nebylo mozZné a mdj Zivot by se bliZil
Zivotu na pustém ostrové.

Timto chci MDA RIDE podékovat, Ze mi pomohli Zit svobodnéjsi a samostatnéj-
Si Zivot. Dékuji nejen Kadovi, bez kterého by tady Zadna MDA RIDE nebyla, ale



rada bych na tomto misté vzpomnéla na pana predsedu AMD Zderika Jandu
a také na pana Petra Prochazku, s nimiZ jsem jednala pfi vyfizovani Zadosti
o pfispévek. VZdy to bylo mila komunikace plna slov podpory. Za to vse velké
diky a vsechno nejlepsi MDA RIDE k plnoletosti.

KAROLINA

Chtél bych opravdu moc podékovat Y
Kddovi, no a samozi'ejmé i celé orga- .

nizaci MDA RIDE za to co déla nejen
pro mé ale i pro vsechny ostatni lidi,
kteri vasi pomoc opravdu potrebuji.
Darcovska organizace MDA RIDE mi
prispéla na (specialni odsdvacku,
ambuvak, najezdové liziny pro vozik,
prichytné haky do auta, presouvaci
podioZku a jesté na spoustu dalsich
véci). Specidlni odsavacka a am-
buvak, jsou jiz neoddélitelnou sou-
c¢asti, mého kazdodenniho Zivota.
Diky ndjezdovym liZinam pro vozik

se dostanu nejen do svého auta, ale napriklad i do restaurace, kde jsou scho-
dy. Diky pfichytnym hakim do auta mdj elektricky vozik za jizdy tolik neskace
a tak uZ se na kratsi vzdalenosti nebojim sedét v auté ve voziku sam. Presou-
vaci podloZku vyuzZivam vZdycky, kdyZ jednou za Ctyri mésice jedu sanitkou
do FN Motol na aplikaci Spinrazy, tak se mi prfesouvaci podloZka opravdu moc
hodi.

ZDENEK

MDA RIDE mi v minulém roce prispélo na me-
chanicky vozik od firmy Medicco.
Stary vozik bohuZel doslouzil a nynéjsi novy
odlehéeny mechanic¢ak mi slouzi k pohybu hlav-
né po byté, pfipadné tam, kde se nedostanu
s elektricakem.
Dékuji moc MDA RIDE za to Ze jste, a Ze ndm
pomahdte. Bez vads by to bylo o hodné slozi-
téjsi...

MILAN
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UKAZKA Z KNIHY DUCHENNOVI JEZDCI ANEB ZIVOT
SE SVALOVOU DYSTROFII

Tato kniha vznikla na zdkladé blogu Nevzdavejto.
cz, kde se oba jeho autofi — Sudy a Marty — sna-
Duchennovi Zili nevéednim zplsobem glosovat Zivot vozi¢ka-
fe. Normalni Zivot kluka odkdazaného na vozik se
vSéemi jeho starostmi, problémy, ale i radostmi,
a tak mnohdy nalézali i pozitivni véci, které si béz-
nd populace ani nedokdZe predstavit, natoZ hod-
notit. Pravé tento nevsSedni a mnohdy i sarkastic-
ky zplsob jejich ,zpovédi“ zaujal i naseho Kadu
a ndpad, jak formou otdzek a odpovédi pfibliZit Zi-
vot ,vozmena“, byl na svété. V knize se mdZete
tésit na odpovédi, které odraZeji jejich pozorovani
a nahled na svét okolo. Glosuji totiZ situace, o kte-
rych zdravi lidé nemaji ani ponéti, a tfeba formou
kratké povidky nebo eseje popisuji Zivot ironicky a nékdy aZ surové. VZzdycky
ale pravdivé a oteviené — uhlem pohledu z jejich voziku...

a 110.srpna
2024




Jo, tak ubytek bilkoviny... Co to jako ma bejt!? Duchenne? To zni
jako kardinal ze T¥i musketyru... To by chtélo trochu vysvétlit...

V DbrfiSe matek jsme se vyvijeli Uplné béZzné - ani doktofi na ultrazvuku
nenalezli zadny skryty vady. Mé&li jsme hlaviéku i rugi¢ky. Zadnej zeleznej hak
misto rukou a ani dvé hlavy.

,Bude to chlapecek,” gynekolog potvrdil stav totalniho zbouchnuti.

,Dost ¢asto mé ten mriious kope,” naoko vazné prikyvla.

.Nejpi§ budouci fotbalista,” poznamenal upfimné a radéji nas zakrouzkoval,
aby nas otcové nahodou nezaménili — tfeba za pixel.

Kdyz nas matky kone¢né vyprdly na svét, tak jsme se zacali okamzité sapat
po prsu a fvat jako mala podsvincata.

Vék batolete utekl jako voda a nejednou nam byly tfi roky, proto nas taky
Cekala tfileta prohlidka, ktera méla ukazat, jak na tom jsme - jestli dobre
béhame a takovy ty rlizny sradi¢ky, co k nadupanému ditéti patfi. Matky si
pouze stéZzovaly, Ze porad dokola padame a téZkopadné béhame. A kdyz jdou
s nami na prochazku, tak neustale brec¢ime nad bolesti nozek.

.10 Vvite, je to kluk a ti sou lin&jsi,” Fekl doktor presveédcive, ale i presto starosti
o nase zdravi nedaly rodi¢im spat a nehodlali nic riskovat - to vé&né padani,
do krve odfena kolena a boule o velikosti pingpongového micku je dohnaly
na odbéry krve, aby zjistili, zdali je vSechno v poradku.

Pak uz jen do tydne informovali rodi¢e o nasem zdravotnim stavu a to bez
kapky empatie:

~.Musime vam sdélit, Ze krevni testy nedopadly dobfe - vas syn trpi svalovou
dystrofii.”

v tu chvili se rodi¢dim pokusil Zivot dat mat — zacali se citit jako na sklonku
Zivota a propukli v usedavy plac.

Postupem ¢asu zacali kolemjdouci zaznamendvat nase robustni — prosté do-
minantni lytka. Diky nim jsme ziskali velky pfedpoklad k vykryti stfel vyhla-
Seného uto¢nika Bohouse, ¢imz jsme se v brané stali uznavanym gélmanem
svého mésta.

Nevyhnutelny postup nasi nemoci se rodiCe snazil neustdle zranovat, ale
nakonec je to dovedlo k prehodnoceni vSeho. Dovtipili se totiz toho, jak
zivot mlze lidem nalozit, ale spoleéné souziti ho dokaze udélat snesitelngj-
§im — i kdyZ védéli, Zze skon¢ime na voziku.
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CESTOVANI BEZ BARIER

KRUGERUV NARODNI PARK

Méli jsme moZnost dostat se velmi vyhodné do Jihoafrické republiky, tak jsme
ji vyuZili a na jarni préazdniny vyrazili s détmi na druhou stranu svéta.

Hlavni a stéZejni ¢asti nasi vypravy byl ndarodni park Kruger. Moc jsem si préla
vidét Zirafy ve volné pripadé, coZ se mi povedio, a ne jednou.

Proc¢ jsme si vybrali Krugeruv
narodni park

KrugerQv narodni park je nejstarsi,
nejnavstévovanéjSi a nejznaméj-
8i africky park s rozlohou necelych
20 000 km2. Od jihu na sever méii
250 km a je v ném 2400 km silnic.
Daji se samoziejmé vybrat i jiné par-
ky, ale Krugerdv nérodni park je nej-
vétsi a dalo se predpoklddat, ze je
i nejvice prizplsoben vozi¢karam.
Tim padem to pro nas byla jasna
volba, mame totiz na voziku t¥inac-
tiletou dceru s diagnostikovanou
Kolagen VI svalovou dystrofii.

Bezbariérové ubytovani pfimo
v parku

V parku je celkem 24 kempl a moc
doporucuji se ubytovat pravé v nich.
Dojizdét kazdy den z a do parku by
bylo velmi Unavné a ochudilo by vas
to o moznost vidét toho co nejvic,
navic se tam da s vozikem relativné
dobre pohybovat. Rezervace se délaji
pfimo na strankach narodniho parku.
Vozickafi si ale ubytovani musi objed-
nat pres email, a to mQze byt problém.
Nevim, zda to bylo zplsobené tim, ze
jsme ubytovani objednavali pozdé
(mésic a kousek pred pfijezdem), ale
nepovedlo se nam to. Par emailll jsme
si sice s parkem vyménili, ale nasi ob-
jednavku uplné pokazili. Vyznat se
v tom, jaké ubytovani chcete / potre-

bujete a vykomunikovat to s parkem
je docela vyzva.

Mésic pfedem ale pousti bezbariéro-
vé ubytovani do volného prodeje. Tak
jsme toho vyuZili a objednali si uby-
tovani pfimo pres stranky. To uz je
0 néco snazsi, ale také se to neobe-
Slo bez komplikaci. Jejich formulafi se
pofad néco nelibilo, tak jsme museli
zkouset rlzné varianty a triky.

V Johannesburgu jsme pfistali v 10
hodin rano a hned jsme vyrazili au-
tem z autopdjcéovny do parku. Je to
priblizné 5 hodin cesty. Pozor ale na
zaviraci dobu parku a kempd, kterd se
lisi podle ro¢niho obdobi. V Unoru se
zavira v 18:30, musite tedy stihnout
pfijet do té doby, jinak mate smilu.
Pokud mate ¢as, je mozna lepsi pre-
spat nékde cestou a udélat si to vice
»,ha pohodu”,

| kdyZ mate predem vSe zamluvené,
mlzou se vyskytnout neocekavané
situace. Nam byla zrusena &tvrta noc



v kempu Olifants. Dozvédéli jsme se
to ale az den predem. Pry byly pred
¢asem obrovské zaplavy a pllka par-
ku byla od té doby zaviena. Situaci
jsme zkousSeli fesit s panem na recep-
ci, coz je asi nejefektivnéjsi. Bohuzel
pro Ctyfi osoby bylo volno jen v kem-
pu Pretoruiskop, kam jsme plvodné
nechtéli, ale nic jiného nam nezbyva-
lo. Nastésti bylo i tam ubytovani cel-
kem bez bariér.

Pohyb po parku

Vyhodou Kruger parku je, Zze ¢lovék
se tady smi pohybovat vlastnim au-
tem a nemusi tak platit nékomu dalsi-
mu. Pro vozi¢kare to tak mize byt vy-
hodné. Néjaké nevyhody to ale také
ma. Ve vlastnim auté sedite relativné
nizko. Musite ¢ekat aZz se otevfou
brany parku. Nemate informace.
Proto jsme chtéli zkusit i vyjizdky
s rangery. Byli jsme celkem na tfech.
Prvni byla super. Hned druhy den po
nasem pfijezdu jsme vyrazeli ve 4:30,
coz bylo hodinu pred oficidlnim ote-
vienim parku. Méli jsme Stésti, byli
jsme sami, coz se ale moc nestava,
a jeli jsme s Promise. Promise je ran-
gerka, ktera svou praci miluje. Rozu-

mi zvifatdim, zajima se o né i o vse,
€o s nimi souvisi, a chce to samé po-
skytnout navétévnikdim parku. Bylo to
bozi. Diky skvélé prlvodkyni a nase-
mu nastaveni jsme méli neskutecny
zazitek. Jednim z nasich top setkani
bylo setkani se lvem.

Lezel uprostied cesty a pockal, az se
k nému pfiblizime. My pozorovali jeho
a on nas. Vyzaroval silu a jediné, co
nam sdéloval bylo: my respektujeme
vas, tak respektujte vy nas. Dival se
nam do oci a my jemu. Probihala mezi
nami ticha komunikace beze slov. Byl
tak dlstojny a majestatni.

A pak se otevrely brany parku a zacala
se pfiblizovat dalsi auta. Védéla jsem,
Ze odejde. Odesel. Zlstal ale lezet po-
bliz s Ivici a cely den je jezdili pozo-
rovat turisté. Na rozdil od nas k tomu
ostatni potfebovali dalekohledy...

S Promise jsme i cely zbytek zhruba
tfihodinové vyjizdky potkavali kazdou
chvili néjaké zvite. Vidéli jsme zblizka
buvoly, divokého psa a bylo ndm do-
prano i setkani s nosorozci.
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Nosorozci

| kdyz uz jsme nebyli sami a na ces-
té bylo hodné aut, bylo to pro mé asi
nejsilngjsi setkani. NosoroZci jsou
nejCastéjsim cilem pytlakd a proto je
jich zalostné malo. Aby sprava parku
predesla jejich dalsimu zabijeni, fe-
Zou jim rohy.

Pohled na mamu a mladé bez rohd
mi vehnal slzy do o¢i. Citila jsem bo-
lest. Neni obvyklé v parku nosorozce
spatfit takto zblizka. Moc si tohoto
setkani, které ve mné zanechalo hlu-
bokou stopu, cenim.

Neni vyjizdka jako vyjizdka

Hned odpoledne jsme jeli na dalsi
vyjizdku. Dopredu nikdy nevite, jak
velkym autem pojedete, koho budete
mit za prlvodce, ani kolik lidi pojede
s vami. Dceru jsme do téchto vétsich
aut vysadili. Pry nékde maiji i bezbari-
érova auta, ale jak to funguje presng,
nevime. Bylo téZké cokoliv dopredu
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vykomunikovat, tak jsme se o to uz
ani nesnazili.

Odpoledni vyjizdka bohuzel nestala
za nic. Vidéli jsme ze zacatku par zvi-
fat a pak uz zadné.

Berg en Dal

| tak jsme si prvni dvé noci v kempu
Berg en Dal moc uzili a mizeme viem
doporudit. | v samotném kempu se daji
pozorovat zvifata. My vidéli krokodyla,
vodni antilopy a stado paviand.

Dalsi den jsme se presouvali
do Skukuzy. Cestu jsme vybirali
nahodou. Spousta vedlejSich cest
bylo zavienych, ale i tak se ndm po-
vedlo na jednu narazit. Byli jsme tam
vétsSinou sami a potkali stada zeber,
Ziraf, slond a smecky divokych psu.
Ja si uzivala hodné dlouho mé obli-
bené Zirafy. Byly jen maly kousek od
nas i s mladaty. Mohli jsme pozorovat
niterné detaily; bylo to nadherné.

Skukuza

Odpoledne jsme se ubytovali ve Sku-
kuze, coz je obfi kemp, ale i tak mél
néco do sebe. MliZete si tam dat tie-
ba kavu v restauraci nad rekou, ve
které se prohani hrosi.

Z kempu jsme vyrazili jeSté na odpo-
ledni vyjizdku a potkali stada pavia-
nd. Byli jsme v auté pfimo uprostied
jejich smecky. Alfa samec si sjedna-
val porfddek, mamy kojily své mladé,
mladata si hrala, bylo to boZzi.

Vidéli jsme také hrochy, jak dovadé-
jl ve vodé. Prosté jsme sedéli v auté
na mosté a pozorovali hroSi namluvy.
Prozili jsme nadherny den, ktery byl
zcela v nasi vlastni rezii.
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Nechali jsme se premluvit
Chyba byla, ze jsme se nechali od re-
cepcniho v kempu pfemluvit na treti
vyjizdku.

Jednak s nami nejel oficialni ranger,
takze se zacinalo az v 6 hodin, a na-
vic nebyl naladény na zvifata. Pofad
jen telefonoval a shanél informace od
ostatnich, kam zajet a co vidét. Bylo
to otravné. Vidéli jsme zadek noso-
rozce, paviany, ale uz to prosté ne-
bylo ono. Myslim, Ze celkovy zazitek
z placené vyjizdky ovliviiuje privod-
ce i zbytek osazenstva auta.

| tak to doporu€ujeme aspon jednou
vyzkouset, ale drzime palce, at mate
$tésti na posadku a prlivodce.

Védomy vstup do parku

Moc doporucuji vstupovat do parku
védomé a s respektem. Nebrat na
lehkou vahu, ze jste s divokymi zvifa-
ty. Snazit se minimalizovat svoji stopu
a mit otevienou mysl, Ze se mame od
pfirody dost co ucit.

V kempech nemaji wifi a tak chodite
brzy spat a rano brzy vstavate, pro-
toZe zvifata jsou po ranu nejaktivnéj-
$i. Najednou jste vice propojeni s pfi-
rodou, s divokym zvifaty, kterym my
lidé ubirdme jejich zivotni prostor.
Pozorovali jsme jejich byti v pfitom-
ném okamziku. Zvifata se nestaraji
0 to, co bylo nebo co bude. Jsou ted
a nepotrebuji se nikam honit. Hodné
¢asu vénuji odpocinku.

Tady v Kruger parku jsem dokazala
zpomalit. Zacaly se mi opét zdat sny.
Bez telefonu, bez o¢ekavani, napoje-
na na matku pfirodu.

Neni to o tom, zda uvidite vSechna
zvifata. My jsme nakonec vidéli dva-

krat leoparda a tim si odskrtli velkou
pétku (big five), ale myslim, ze i bez
toho bychom se obesli (lezel totiz na
stromé a ani se nehnul).

Neni to ani o tom vidét toho co nejvi-
ce. Je to o tichém byti, o naslouchani
pfirodé, o klidu. O vénovani pozornosti
¢ichu, sluchu a zraku. A predevsim je
to o hluboké Ucté ke vSemu okolo nas...

Cestujeme s détmi

Cestujeme s dcerou od doby, kdy se
narodila. Ma progresivni onemocné-
ni. Nevime, co bude a radéji o tom
moc nepremyslime, ale nas Zivot jeji
diagnoze pfrizplsobit musime. Vime,
Ze jednou cestovat tfeba nepdjde.
A tak ji ukazujeme svét, dokud to jde.
Asi nejsilnéjSi pro nas byly navstévy
Japonska, Kambodzi, Gruzie, Oma-
nu, Jordanska, Saudské Arabie a pak
hlavné Amazonie v Brazilii.

Amazonie je Uplné o nécem jiném.
Tam se zda byt prostor nedotéené



pfirody nekonecny. Ale neni to pro
vozic¢kare. Sahli jsme si tam na hranu
moznosti. Oproti tomu je Kruger park
vlastné docela pohoda.

A pro¢ vibec cestovat s d&tmi? Déti se
uéi tomu, ze jiny kraj, jiny mrav. Zlep-
Suje se jejich schopnost adaptability
v cizim prostredi. Ui se pracovat se
stresem, ktery je prosté nékdy s ces-
tovanim spojeny. Poznavaji jiné jazyky,
jidla, kulturu, architekturu, pfirodu. To
formuje jejich zplisob premysleni, akti-
vuje ¢asti mozku, které béhem kazdo-
denni rutiny zahali. UGi se byt flexibilni,
ucéi se resit problémy tak, jak pfijdou.
Stava se pro né prirozené, ze nic neni
dané a Ze vSe se da resit. U¢i se komu-
nikovat beze slov. Buduji si odolnost,
empatii, trpélivost a kreativitu.
Ukazujeme détem, Ze svét je vétsi
nez to, co bézné znadme. Ze jinde se
véci resi Uplné jinak. Vi, Ze existuji jina
nabozenstvi, jiné barvy pleti, jiné pfi-
stupy k Zenam apod.

Co je pro nas ale nejdilezit&jsi, ze
si jako rodina cestovanim vytvari-
me spole¢né zazitky. Kolikrdat nam
do smichu neni, kdyZ se stane néco
neocekavaného, ale pozdéji se tomu
sméjeme. VE&Fim, Ze déti si pamatuji
emoce, a to, jak se s nami na cestach
citi. V béznych dnech je to jen sama
povinnost, Ukoly a v pfipadé dcery
jesté rehabilitace, vyfizovani pomd-
cek, byrokracie, feSeni neustdlych
problémd. Na cestach to vSechno
zmizi a jsme jen my. J& mUzu byt jen
mama a tata jen tata.

Naklady
Nebudu predstirat, Ze vydat se na jih
Afriky je levna zalezitost. Ale kdyz

mate toulavé boty jako ja, tak prosté
nechcete prestat cestovat, ani kdyz
se vam narodi déti a ani kdyz jedno
Z nich ma vaznou diagndzu.
Ubytovani v kempech neni nejlevnéj-
Si, ale oproti drahym soukromym re-
sortlim se to da. Podle mé neni moc
vyhodné bydlet mimo park a kazdy
den dojizdét. Jidlo drahé neni a ma-
Zete si sami varit. Ceny v restauracich
jsou nizsi nez v CR.

Drahé je vstupné do parku, plati se
za kazdy den a jejich mistni karta se
vyplati az od 6 noci a vice. Vyjizdka
s rangerem stala okolo 500 rand(
(cca 2 000 K¢) za rodinu.

Da se pronajmout bezbariérova ces-
tovka, ktera vse zafidi za vas. Néja-
ké jsem oslovila, ale pro ¢tyfélennou
rodinu bylo neredlné to zaplatit. Ale
kdyby se chtél vypravit vozi¢kar sam,
tak si to umim predstavit. Koupite si
jen letenku a pak zajezd.

Nasim détem i nam se tato vyprava
libila moc. Zazitky ném uz nikdo nikdy
nevezme a ja jsem vdécéna, ze to né-
jak zvladame.

Kdyby vas néco zajimalo o naSich
cestach, tak mi napiste. Zatim nejez-
dime 100 % bezbariérové. Jsme na
dceru dva a mdj manzel je dost silny,
takze kdyz je potfeba, tak dceru vy-
nese (tfeba do nebe). Obcas néjaké
utrzky sdilim na sitich. Mym hlavnim
zdmérem je se vzdajemné inspirovat.
Svét je nadherné misto a dobfi lidé
jsou vSude. S laskou.

Jindra Landova

alias Obycejny mama.
https://www.obycejnamama.cz/
jindralandova@obycejny-zivot.cz



KURKUMA A JEJi ZDRAVOTNI BENEFITY

KdyZz se fekne kurkuma, mnohym z nds se vybavi syté Zluté kofeni, které je
obsaZeno v kari koreni a dodavd jidlu jedinec¢nou chut a barvu. Kurkuma je vsak

Kurkuma je zluty prasek ziskany
z kofene rostliny Curcuma longa,
znamé jako ,indicky Safran”. Kurkuma
je bohata na bioaktivni latky, z nichz
nejdllezitéjéi je kurkumin, silny anti-
oxidant, nositel mnoha zdravotnich
benefitl, ktery dava kurkumé jeji ty-
pickou barvu. Kurkuma obsahuje fadu
dalSich zdravi prospésnych latek,
jako vitaminy, predev$im skupiny B,
vitamin C, K a E, mineraini latky, Ze-
lezo, draslik, hof¢ik a zinek, mangan,
fosfor, esencidlni oleje, flavonoidy ¢i
vldkninu.

Jaké jsou hlavni benefity
kurkuminu?

Antioxidacni Ucinky kurkuminu po-
mahaji chranit buniky prfed posko-
zenim zpUsobenym volnymi radika-
ly a snizuji tak riziko vzniku mnoha
chronickych onemocnéni, vcéetné
srde¢nich chorob, cukrovky a ra-
mahaji pfi 1é¢bé a prevenci rdz-
nych zanétlivych onemocnénich
a bolestivych stav(, véetné chro-
nickych. Diky svym protizanétli-
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vym a antioxida¢nim vlastnostem
ma kurkuma pozitivni vliv na zdravi
a regeneraci svall a kloub. Pomaha
zmirnit zanét, otok, bolest a ztuhlost
kloubl a kloubniho okoli, zejména
u artritidy, artrézy a osteoartro-
zy. Kurkumin podporuje pfirozenou
obranyschopnost, povzbuzuje imu-
nitni systém, je antibakterialni a anti-
viroticky, je tedy vhodny pro posileni
dychacich cest, a to i pfi probihaji-
cich respiracnich onemocnénich.
Kurkumin dokaze aktivovat ¢innost
vnitfnich organl, pfedev$im Zalud-
ku, jater, ledvin a zluéniku, a ma tak
pFiznivé Uginky na trdveni. MUze nam
pomoci pfi pocitu tézkosti po jid-
le, paleni zahy, ulevit pfi nadymani,
zacpé a jatrdm pomahd s detoxikaci
Skodlivych latek.. Nékteré studie na-
znaduji, ze kurkumin mdize mit pozi-
tivni vliv na zdravi mozku, napftiklad
chranit mozek pfed degenerativnimi
onemocnénimi, jako je Alzheimerova
choroba, ¢&i podporovat kognitivni
funkce, v€etné paméti a koncent-
race, a snizovat zanéty nervd. Kur-
kumin se vyznacuje také svymi an-
tidepresivnimi ucinky. Ma pozitivni
ucinky na zdravi srdce a cév, poma-
ha pfi snizovani krevniho tlaku, hla-
diny celkového cholesterolu a plsobi
mirné protisrazlivé.

Kurkumin ma i vnéjsi vyuZiti pfi péci
o plet. Je hojivy, pouziva se pfi ek-
zémech, zénétech klze, prospéje
napfiklad problematické pleti. Plet
Cisti a vyZivuje, pomaha ji udrzovat
elastickou a mladistvou, kzi hluboce
procistuje, hydratuje.
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Vstirebatelnost uc¢innych latek
kurkumy

Samotna kurkuma neni pro nase télo
snadno vstfebatelnd. Pomaha vsak
jeji konzumace s cernym peprem,
ktery obsahuje piperin, pfirodni lat-
ku, kterd jeji vstfebdvani az dvace-
tindsobné zvysuje. Déle je vhodné
doplhovat kurkumu tuky, ve kterych
je lépe rozpustna. Pokud tedy zkom-
binujeme kurkumu s kvalitnim olejem
nebo maslem, télo ji dokaze lépe vyu-
Zit. Podobné plsobi i kombinace kur-
kumy s medem.

Doporué¢ené mnozstvi

Pro dospélého clovéka se obecné
doporuéuje konzumace 1-3 graml
suSeného prasku kurkumy denné,
coz je asi 1 Cajova IZicka. U déti
je davkovani nizsi, obvykle V2 az
Cajové Izicky denné, a to podle véku
a télesné vahy. Kurkuma neni vhodna
ve vysokych davkach k dlouhodobé-
mu uzivani, uvadi se maximalné 2-3
meésice.

Mozné vedlejsi ucinky

a kontraindikace

Tak jako u v8ech silnych pfirodnich
latek plati pravidlo: v8eho s mirou.
V béznych davkach je kurkuma bez-
pecna, ale pfi vyssich davkach nebo
pfi dlouhodobém uzivani mlze zaté-
Zovatjatra, drazdit Zaludecni sliznici &i
zpUsobit nizky krevni tlak. Pfestoze je
kurkuma obecné povazovana za bez-
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pecnou, existuji ur¢ité situace, kdy jeji
pouziti mUze byt nevhodné, zejména
pfi vysokém davkovani. Kurkuma neni
vhodna pro téhotné a kojici zeny, pro
lidi s onemocnénim jater, zlu¢niku,
Zluénikovymi kameny, s onemocné-
nim ledvin, poruchou srazlivosti nebo
imunity. Kurkuma mdze ovlivnit U¢in-
ky nékterych lékd, napt. 1€kl na fe-
déni krve a 1€k na diabetes. V téch-
to pfipadech je vhodna konzultace
s |ékarem.

Pouziti v kuchyni

Kurkumu mUzZeme pouzit do polévek,
omacek, smoothie, peciva, kasi &i
dipl k Cerstvé zeleniné. My doma pfi-
ddvame kurkumu (v kombinaci s pep-
fem a chilli) do zeleninovych polévek,
do pecené i restované zeleniny, na
pecené kufe i pro barveni velikono¢-
nich vajicek.

Z kurkumy lze pfipravit i ¢aj ¢i napoj
zndmy jako zlaté mléko pro podpo-
ru zdravi a imunity. Jsou vyborné pfi
nachlazeni, pro podporu traveni, lepsi
spanek.

éaj z kurkumy a zazvoru

10 min vafime 15 platkd Cerstvé-
ho zazvoru s 1,5 Izickou kurku-
my a Spetkou pepre v 1,5 | vody.
MGzZeme pfidat skofici, pfipadné
mléko. Po vychladnuti slijeme
a osladime medem.

,Zlaté mléko“

Na mirném ohni prohfejeme, ne-
varime, 250 ml mléka (zivoc¢iSné-
ho ¢i rostlinného), 1 Izicku mleté
kurkumy, %2 Izicky mletého za-
zvoru (nebo cEerstvého nastrou-
haného), $petku mletého ¢erného
pepre, kousek masla nebo kapku
oleje. Dle chuti mdzeme pfidat
skofici, vanilku, kardamom. Po
sundani z vafice pridame Izi¢ku
medu, pijeme teplé.

Co napsat zavérem?

Védecké studie potvrzuji, ze kurku-
ma prospiva srdci, chrani mozek, jeji
pravidelna konzumace mze pfispét
ke snizeni zanétd v téle, podpofit &in-
nost nervové soustavy, imunitu, tra-
veni, sniZzovat riziko civilizaénich cho-
rob a zlepsit celkovou vitalitu. Védci
si vSimli, ze kurkumin zasahuje do
stovek biochemickych procest v téle
a dokéaze plsobit na trovni bunék.

Z internetovych zdroji pfevzala
a upravila PaedDr. Jitka Molitorisova
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AMDOVA HISTORIE ZACALA PRED PADESATILETY!

V roce 1976 vznikla z tehdej$iho Kolektivu muskularnich dystrofik( ¢es-
kd a slovenskd organizace, ta nase evidovala ke konci daného roku 134
¢lenl. Jeji zadatky byly v zadsadé stejné jako v pfipadé jinych podobnych
organizaci = naplfiovani cild a smyslu &innosti nebylo vibec lehké...
Nesnadna skute¢nost ovsem méla zdatného a vytrvalého protivnikak dosazeni
obojiho: obrovské nadseni a iniciativu ¢lenské zakladny!

Prvni pfedseda dr. Josef Cada byl zarover ,pionyrem" ve hledani novych
specifickych forem prace s nejvice postizenymi lidmi. Dlraz zpocatku kladl
na oblast socidlni a poradenskou, stal se také jednim z prvnich propagatord
boje za odstranovani architektonickych bariér. Za jakéhosi jediného spojova-
tele mezi vedenim a ¢leny Ceské organizace lIze v téchto ¢asech povazovat
Ucelové odborny bulletin MY MD - ... (1. tajenka) ho vydavala koordinaéni
komise. Jak ¢lenstvo, tak vybor zkouSely navazat takovy vzajemny kontakt,
aby pomoc organizace byla v€asna a konkrétni, stale ovSem pretrvavala
neexistence kontaktl osobnich... Snaha vytvofit sit divérnikd v rdmci teh-
dejsich krajd se z dlvodu tehdy je$té nevytvofenych dostateénych podminek
k takovému zplsobu prace nezdafila.

Velkd udalost se Sirokym dosahem. Tak se da hodnotit moznost zapuljceni
prvniho specidlné upraveného autobusu pro dopravu vozi¢kaid v Hrabyni,
a to i s nutnosti velkych finan¢nich nakladd. Diky tomu se totiz mohly usku-
teénit spoleéné vylety (Lidice, zdpadocCeské 1dzné a dalsi) — pro mnohé ucast-
niky to byly prvni vyjezdy mimo jejich bydlisté.

Postupem Casu se organizace soustfedovala na setkavani ¢lend z uréitého
regionu. D&jistém takovéhoto prvniho setkani byla v roce 1979 ... (2. tajenka).
Poté zacal vybor pod vedenim Jifiho Kasla pfipravovat celorepublikové se-
tkani s podstatné Sirsi kulturné spolecenskou naplni i vétsi ucasti v tehdejsim
Gottwaldové (nyni Zlin), brzy je nasledovala dalsi. A za kratky ¢as se soucasti
jejich programu staly prvky socidlni rehabilitace, prakticky predchldci sou-
¢asnych ozdravnych rekondi¢nich pobytd.
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Vodorovné: A. Nasavat mok; italské Zenské jméno. — B. Polni ploSna mira;
misto v pousti; silnice (ve vietnamskych zemépisnych ndzvech); infekéni
¢initel. — C. 1. tajenka; rusky souhlas. — D. Druh antilopy; znacka japonskych
motocykll; pytel. — E. Utok; nazev byvalého textilniho podniku; riskovani. —
F. Pohfebni hostina; vanilka prava; vzorec oxidu titanatého. — G. Popévek;
2. tajenka. — H. Ten i onen; zaclonovina; fyzikalni veli¢ina; citoslovce smichu. —
I. Lékarska trubice; tropické ovoce.

Svisle: 1. Slovensky ,ko¢ka; dlouhy plast bez rukavd. — 2. DaIni pracovisté;
muzské jméno; arabsky Satek. — 3. Vodi¢ elektfiny a tepla; barovy ¢isnik. —
4. Horké prameny; ¢asti rostliny. — 5. Prvek znacky At; Utocisté. — 6. Rostlinny
alkaloid; prkenné stropy. — 7. Predlozka; neschopnost Zivota. — 8. Cesky
lékar a politik; alpsky myslivec. — 9. Echolot; jméno zpévacky Pugacevové. —
10. Vyzdobit; polsky basnik. — 11. Obyvatelstvo; moznd; ozvény. — 12. Alkoho-
licky napoj; velky ki (expresivng).
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Pomlicka: abiosa, kob, talmin, Zan. (mk)




_HISTORIE

Piedseda: RNDr, Josef CADA
Stétinska 367/bl. L
181 01 Praha 8 - Bohnice

Pokladnik: Jifi KASL
Horatkova 1215

140 00 Praha 4 - Krg

Jitka HVEZDOVA
Horéackova 1216
140 00 Praha 4 - Kré

Cienové: MUDr, Miroslav UHER, CSd

primaf ortop, odd.
Prazska 394
541 01 Trutnov

Jednatel: Ing, Ale§ CHYTKA
Cténicka 689
190 00 Praha 9 - Prosek

Jana VLASATA (nahradnik)
394 64 Pocatky, os. Katefina
okr. Pelhiimoy
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SETKANI
CLENU

Dne 23. zari se kona v Clarion Congress Hotel Prague 8. rocnik Setkani
¢lend AMD. Prijdte si poslechnout prednéasky z Iékarské a socialni oblasti
a setkat se s odborniky a prateli.

REGISTRUIJTE SE ZDE




CINNOST JP SERVISU JE ZAMERENA NA INDIVIDUALN{ OPRAVY AUTOMOBILU
PRO OSOBY TELESNE POSTIZENE, VYZADUJICi PRO SVOJI MOBILITU (SAMOSTATNOST)
SERrRVIS SPECIALNi PODMINKY + DOPROVODNY PROGRAM PRIMO SOUVISEJICI S TOUTO OTAZKOU
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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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