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se svalovou dystrofii - nad&je je tu = O zdravi pro zdravi

ASOCIACE MUSKULARNICH DYSTROFIKU V CR

Zpravodaj AMD je dotovin Ministerstvem zdravotnictvi CR




AMD je élenem Ceské rady humanitar-

nich organizaci, Narodni rady zdravotné

postizenych Ceské republiky a pozoro-

vatelem EAMDA - Evropské aliance aso-
ciaci nervosvalovych nemoci

Asociace muskularich dystrofiki v CR, ktera sdruzuje postizené muskularni
dystrofii (tzv. myopatii) a dalSimi nervosvalovymi nemocemi, je celonarodni
nevladni neziskova organizace pUsobici v Ceské republice. Muskularni dystro-
fici patfi k nejtize postizenym, z nichz mnozi jsou odkazani na pouzivani
voziku a na pomoc jinych osob se vSemi negativnimi disledky, které z této
skutecnosti vyplyvaji.

Asociace muskularnich dystrofikli prosazuje specifické zajmy a potfeby
svych ¢lenll, pofada rehabilitatné vychovné kurzy, rekondiéni ozdravné po-
byty, seminafe, Sachové turnaje atd., spolupracuje se zdravotnickymi insti-
tucemi a se zahraniénimi asociacemi obdobného charakteru, které dnes
existuji ve vétsiné zemi svéta jako vyznamna soucast v boji proti nervosva-
lovym chorobam a jejich nasledkim. Poskytuje téz socialné pravni a jinou
pomoc svym c¢lenim.

Dulezitou soucasti Cinnosti Asociace muskularnich dystrofikG je vydavani
Clenského Casopisu ZPRAVODAJ AMD, ktery vychazi Ctvrtletné a je urcen
pro poskytovani informaci Clenim jak z oblasti vlastni Cinnosti AMD, tak
i zoblasti lékafské védy a vyzkumu nervosvalovych chorob. Casopis pfinasi
také novinky ze zahrani€i, jez souviseji s nervosvalovymi nemocemi, a je
zakladem pro vzajemnou vyménu zkuSenosti a nazor( postizenych.

Cilem AMD v CR je trvale sledovat a pomahat Fesit irokou problematiku po-
stizenych nervosvalovymi nemocemi vcetné déti a mladeze. Tato €innost je
finanéné znacné nakladna a zavisi na podpore verejnosti.

V8em darcim a sponzorlm pfedem dékujeme.

Nase adresa: Asociace muskularnich dystrofika v CR
Petyrkova 1953/24, 148 00 Praha 414
tel./ fax: 272933 777

e-mail: amd@md-cz.org www.md-cz.org

Kancelar: Petyrkova 1950 (suterén ), 148 00 Praha 414
Uredni hodiny:  Po, Ut, St, Ct 13.00 - 16.00 hodin

Konto u Komerc¢ni banky, Praha 4: 30333041/ 0100




Vazeni ¢tenari Zpravodaje AMD!

S novym jarem k vam pfichazi i novy Zpravodaj AMD. Jeho prevaz-
na cast je tentokrat vénovana rubrice Novinky ve vyzkumu, kde na-
jdete napf. velmi zajimavy rozhovor s prof. Rudolfem Korinthenber-
gem z Freiburgu o souhrnnych vysledcich pokust s IéEbou MD po-
moci prednisonu, kreatinu, koenzymu Q10 a zeleného ¢aje. Prispé-
vek je rozsahly a Zpravodaj ma omezeny pocet stran, proto dokon-
¢eni rozhovoru s prof. Korinthenbergem uvedeme az v pfistim cisle.
Rubrika také uvadi nejnovéjsi vysledky pokusl s genovou terapii
a s novymi zpusoby medikace MD, jejichz vysledky jsou pro posti-
Zzené touto nemoci povzbudivé. Na rubriku Novinky ve vyzkumu
tentokrat obsahové navazuji Zpravy z EAMDA, které se mimo jiné
zabyvaji i standardy lékafské péce pro pacienty s nervosvalovymi
nemocemi.

Pravidelnou souéasti jarniho &isla Zpravodaje AMD jsou pozvanky
a prihlasky na rehabilitaéni pobyty. Ministerstvo zdravotnictvi letos
neschvalilo zadost o dotaci na tyto pobyty v pIné vysi, proto bylo
bohuzel nutno zavést urcita opatfeni, jak vzniklou situaci Fesit, napf.
uréitym navySenim ceny pobytl. Stejné slozita je situace se zadosti
o dotaci na vydavani Zpravodaje AMD, kde doSlo ze strany MZ
k podobné restrikci pozadované ¢astky. Budeme muset hledat dalsi
sponzory, a byli bychom radi, kdybyste se do tohoto Usili zapaijili i vy,
&lenové AMD v CR.

Doporudujeme vasi pozornosti mimo jiné dva humorné fejetony
spisovatele Ing. Karla Funka, ¢lena AMD v CR. Doufame, Ze se s je-
ho jménem budeme setkavat na strankach Zpravodaje €asto a ze
s nim v rubrice Profily nasich ¢lent budeme moci uvést rozhovor.

Od 1. ledna tr. vstoupil v platnost novy zakon o socialnich sluzbach
se vSemi jeho klady i zapory. K poslednim mimo jiné patfi Spatna
kontrolovatelnost vynakladani pfidélenych penéz. Radi bychom na
strankach Zpravodaje AMD uvefejfiovali vaSe prvni zkuSenosti
s praktickym vyuzivanim tohoto zakona. Mate moznost kupovat si
sluzby, kdo vam poskytuje pomoc, je ve vaSem okoli dostatek osob-
nich asistentu, pecovateld, pecovatelek? Napiste nam, pfivitame va-
Se dopisy a prispévky.

Preji vdm spolu s celou redakéni radou pékné chvile nad cetbou

Zpravodaje a sluneéné hfejivy jarni €as.
Eva A. Schmidtovd



INFORMACE O CINNOSTI AMD

Ze zapisu schaze VV AMD v CR, konané 30.11.2006
ve Sport centru Zelené zdravi, Praha 4

Kontrola plnéni dkolt
a) Pribézné sledovani vytvoreni koordinac¢ni komise akci k roku no-
vych ptileZitosti v roce 2007. Tento bod byl vypustén z divodu
nedostatku potfebnych informaci.
b) Zjistit moznost vydani brozurky o MD a AMD vcetné zajisSténi
finan¢nich prostredki.
MUDr. Havlova prislibila dodat ndvrh materidlu k medicinské
strance brozury. Informace o AMD a jejich cilech pripravi pred-
sedkyné ve spoluprici s dalSimi ¢leny VV AMD. Sekretaridt AMD
zajisti finan¢ni prostiedky a tisk broZury.
Névrh rozpoctu na rok 2007
Névrh rozpoctu prednesla J. Macdkova. Nikdo z VV AMD nem¢l
pfipominky.
Situace v placeni ¢lenskych piispévki
F. Ujezdsky informoval VV AMD, Ze k 8.11.2006 neuhradilo &len-
sky piispévek 43 ¢lend, z toho 5 neplati jiZ dva roky.
VV AMD ukldda informovat tyto ¢leny pisemné o tom, Ze pokud
neuhradi c¢lensky prispévek, nebudou dostdvat Zpravodaj. Dile VV
ukladd ovéftit, zda je mozno cleny, ktefi neplati dlouhodobé, vytadit
z evidence (ukoncit ¢lenstvi).
Informace o podanych projektech na rok 2007
J. Kaslova informovala VV AMD, zZe projekty byly podany tak, jak je
VV AMD schvilil. Zatim nejsou dal$i informace.
EAMDA
J. Kacirkovd informovala o své ti¢asti na vyro¢ni konferenci EAMDA.
Diéle informovala o tom, Ze Clensky poplatek za nase ¢lenstvi pro rok
2006 uhradila slovinskd organizace, kterd by chtéla navdzat uZzsi
spolupraci a k tomu zve 2 ¢leny + 2 privodce na navstévu jejich organi-
zace.
VV AMD uklada:
a) hledat zdroje finan¢nich prosttedkt na dhradu ¢lenského piispev-
ku napt. u MZ, MK, MPSV CR.
b) navazat kontakt se slovinskou a slovenskou organizac{ MD.




Zpravodaj AMD

E.A. Schmidtova informovala, Ze z redakéni rady odstupuje pani Jed-
lickova a navrhla, aby se ¢lenkou redakéni rady stala pani Dona Zal-
manova. Po dohod¢ bude jesté prvni dvé ¢isla Zpravodaje AMD v roce
2007 redigovat ve spolupréci s pani Zalmanovou.

MUDr. Havlova navrhla dat do Zpravodaje nabidku firmy Medico.
Projekt Diagnéza na CT 1

Na schtizi VV AMD se dostavila pani Svétlana Lazarova a informovala
o tom, Ze od pfiStiho roku jiZ nebude nutno na tento projekt ddvat finan-
&ni prostiedky. Bylo dohodnuto, 7e projekt o muskularni dystrofii CT
vyrobi a uvede v roce 2007.

VV AMD ukldda vytypovat osoby, které budou v tomto projektu vy-
stupovat (1 dospély a 1 dit€). Medicinské informace zajisti MUDr. Hav-
lova.

Zapsala J. Kaslovd

Ze zapisu mimoradné schiize VV AMD, konané 15.3.2007
v kancelafi AMD, Petyrkova ul. 1953, Praha 4

Program: Dotace Ministerstva zdravotnictvi pro rok 2007

Vykonny vybor AMD v CR se sesel k projednani pridélenych dotaci
Ministerstva zdravotnictvi. Vzhledem ktomu, Ze bylo pfidéleno
mén¢ financnich prostfedkti nez byl piedpoklad, vykonny vybor
rozhodl zvysit GCastnické poplatky a sniZit poCet osob u tuzemskych
pobytll i zahrani¢niho pobytu. Pan Prochidzka se obrati na ptipadné
sponzory, ktefi by pfispéli na dofinancovdni zahrani¢niho pobytu.
Chybéjici ¢astku na Zpravodaj AMD se pani E.A. Schmidtovd poku-
si zajistit poddnim Zadosti na Fond T-Mobile.

Zapsala Jana Macdkovd

Zucastnili jsme se:
4.1.2007 - vernisaze vystavy praci ¢len prazského krouzku artetera-
pie AMD ve foyeru Ufadu méstské ¢€asti Praha 11

31.3.2007 - I. ro¢niku 8achoveho turnaje O pohar Zeleného zdravi,
ktery usporadala AMD v CR ve spolupraci s Télocvi¢nou
jednotou JM Chodov
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Podékovani

Dékujeme za krasna vanofni a novoro¢ni piani, ktera AMD
v CR zaslali:

Cejka Milos, DMA — Days Medical, Drustvo Distrofikov Slovenije,
Dusek Pavel — CRHO, Dzido Petr — Vozka, Ertelovd Jaroslava, Ha-
bdn Petr, Helmerovi, Hrdd Jana, Jakoubkovi, Jandovi, Kacirkovd
Jitka, Klepdcovd Eva - herecka a Josef Zima — zpévdk a herec s rodi-
ou, Klub vozickdrii Petyrkova, Kolecdarovi, Krdsa Viclav — Ndrodni
rada osob se zdravotnim postiZenim CR, Kratochvilovd Aloisie, Kri-
stovd Mila, Landovi, Liga za prdva vozickdri, MEYRA s.r.o., Mlejn-
sky Dalibor - starosta MC Praha 11, Necas Petr RNDr. — mistopred-
seda vlddy a ministr prdce a socidlnich veéci, OMD Bratislava,
ORTOSERVIS, PraZskd organizace vozickdri, Preislerovd Hana -
vedouci socidlniho odboru UMC Praha 11, Prochdzkovd Jana, Rais-
nerovi Marie a Petruska, Rambouskovi, Rédl Vlastik, Slezdk J., Spo-
lecnost C-M-T, Stanek Roman z Pardubic, .Sv’afrdnkovd AlZbeta —
KVP, Sandera Jiii, TJ-JM Chodov, Trmotovi, Tytorovi Zdena a Jifi,
Veprek Pavel MUDr., Zajic Josef — predseda Spolecnosti C-M-T,
Zoubkovd Tereza — UMC Praha 11.

Redakce

Dobra véc se podarila

Posledni pracovni den lorfiského roku se nam koneéné poda-
filo po dlouhém Usili splnit si sen — vysla knizka obrazk( Jakuba Ja-
koubka. Knizka se jmenuje Psotnik obecny a jsou v ni zhruba na
sto tficeti strandch Kubovy nejlepsi obrazky. Knizku doprovazi ko-
mentaf Doc. MUDr. MiluSe Havlové a psycholozky Mgr. Zuzany Vuc-
kové, a také hezké povidani od akademického malife prof. Jifiho
Krystifka. Knizka je takovym pohlazenim na dusi a urcité potési kaz-
dého, kdo ma rad détskou fantazii. Knizku si muzete objednat na
adrese:

Eva Jakoubkova, Masarykova 2100, 560 02 Ceska Trebova
nebo na e-mailové adrese jakoubek.jakub@seznam.cz. Cena knizky
je 129,- K¢ plus postovné, cela ¢astka je urcena pfimo Jakoubkovi.

MuUzete nahlédnout i na Jakoubkovy webové stranky
http:/www.kubajakoubek.wz.cz.

Eva a Jakub Jakoubkovi



Rocni ¢lensky prispévek

¢lena AMD v CR ¢&ini 200,- K& Pokud jste jej jesté neuhradili,
ucliinte tak co nejdrive. V kolonce variabilni symbol uved'te své
¢lenské ¢islo a posledni dvé Cislice roku, za ktery €lensky piispévek
hradite. Napf. pro ¢lenské ¢islo 323 a rok 2007 bude ve variabilnim
symbolu uvedeno 32307. Své ¢lenské (evidencni) ¢islo najdete na
adresce pfepravni obdlky Zpravodaje AMD, nebo se muZete na né
zeptat v kancelati AMD, popft. nechat vzkaz na zdznamniku nebo po-
uzit e-mailovou postu. Clensky piispévek je téz mozno uhradit osob-
n¢ v dfednich hodinidch v kanceldti AMD, Petyrkova 1950 (suterén),
Praha 4 — Chodov. Zaroven dékujeme vSem nasim ¢lentum, kteii
tdhradou ¢lenského prispévku na rok 2006 v ¢astce vyssi nez byla
stanovena finan¢né podpo¥ili ¢innost AMD v CR.

Red.

Pétileté vyroci
prazského krouzku arteterapie AMD

Arteterapie jako svého druhu terapeuticka metoda prispiva k dusevni
pohodé a seberealizaci jedince, pomaha Iécit akutni i chronické bolesti
a zmirnovat stresy vyplyvajici z tézkého zdravotniho postizeni. V ne-
posledni Fadé vede k rozvinuti ndavyku tvofivé prace a komunikace ve
skupiné, k udrZeni a zlepseni jemné motoriky rukou.

Krouzek arteterapie AMD byl zahdjen v praZzském bezbarié-
rovém komplexu v Petyrkové ulici v lednu 2002. Od té doby jeho
&lenové jiz trikrat vystavovali své prace ve foyeru Uradu MC Praha
11 a vletoSnim roce, roce pétiletého vyroc¢i zaloZeni krouzku,
probéehla v jihoméstské radnici ve dnech 4. — 26. ledna 2007 vernisaz
vystavy praci jeho ¢lend jiZz poctvrté. Nesla ndzev Setkavani.

Uvodni slovo piednesla pracovnice odboru kultury a kuratorka
vystavy Markéta Hordkovd. Zastupce starosty Milan Cesal, sim
vytvarnik, vénoval autorim vystavy nékolik srdec¢nych slov a poptil
jim mnoho uspéchti v dalsi tvorbé. O hudebni doprovod se postaral
komorni soubor kytarového a péveckého oddéleni ZUS Jizni Mésto.

V krouzku vznikly pozoruhodné pocitové vyjadiené prace prove-
dené riznymi vytvarnymi technikami - tuzkou, uhlem, perokresbou,
pastelem, malbou akvarelovymi, temperovymi i akrylovymi barvami.
Dulezitou ndplni prace krouzku je fotografovani, oblibena je i malba
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na hedvabi, na skle nebo na kamenech. Krom¢ malife Pavla Souku-
pa, ktery vytvarny krouZek vede, zacali se vénovat vytvarné praci na
témet profesiondlni drovni dva dalsi ¢lenové krouzku, E. A. Schmid-
tové a Frantisek Ujezdsky. Sv&déi o tom jejich dsp&$né spole¢né i sa-
mostatné vystavy a rtiznd ocenéni.
Prazsky krouzek arteterapie finanéné podporuje odbor Skolstvi
a kultury MC Praha 11 na zdklad& vypisovanych grantii pro oblast
rozvoje kultury JiZniho Mésta.
Eva A. Schmidtovd

DulezZité informace

Pfipominame, Ze v pripadé zdjmu o ambulantni vysetfeni v Cen-
tru pro nervosvalova onemocnéni je mozné denné se objednat na
telefonni lince 224 96 55 36 nebo elektronicky na e-mailové adrese
n-s.poradna@volny.cz. Centrum je zaméfeno i na dlouhodobé sledo-
vani chronickych pacientd s nervosvalovym postizenim, na moznosti
symptomatické Iécby a komplexni rehabilitace, na ergoterapii i na
cilenou a vc€asnou protetickou péci. Vedouci Iékaf Centra je Doc.
MUDr. MiluSe Havlova, CSc.

Red.

Zména mista podavani zadanek o zvysSeni uhrady na opravy
elektrickych vozikii pro prazské uzivatele téchto voziki: Zadanky
o zvySeni Uhrady na opravu se nyni doru€uji pouze na adresu:
revizni lékaif MUDr. Sehnalik, Karlovo nameésti ¢. 5, Praha 2,
sekretarka pani Ksikalova, tel. 226 205 176, Po — Ct 8 — 16 hod.,
patek 8 — 14 hod.
Drive bylo mozno zadanky na opravu elektrickych vozik( postoupit
také napf. na polikliniku Budéjovickd, Praha 4. Dnes se na této poli-
klinice vyfizuji vyhradné zadanky na opravy mechanickych voziku.
Red.

Bezplatné socialné pravni poradenstvi pro éleny AMD v CR stéle
poskytuje JUDr. Jan Bébr, telefon 257 003 451. Moznost zastu-
povani pfi soudnim fizeni.

Red.



PROFILY NASICH CLENU

V této rubrice naSeho Casopisu seznamujeme ctenaie se Cleny
AMD, kteri se aktivné podileji na ¢innosti asociace, se Cleny,
ktefi maji zajimavé zaméstnani ¢i zaliby a s rodici, kteri se
staraji o dité postizené nervosvalovou nemoci. Tentokrat vam
predstavujeme

Miroslavu Prochdzkovou

Vek: 60

Stav: vdand

Druh postiZeni: muskuldrni
dystrofie pletencového typu
Povoldni: v invalidnim diichodu

Kdy se u tebe poprvé objevila svalovd dystrofie a jak jsi se s ni vyrov-
ndvala?

JiZ v raném détstvi a postupem casu jsem se s mym zdravotnim stavem
vyrovnala.

Jaky je tviij soucasny zdravotni stav?
V soucasné dobé¢ jsem odkdzdna na el. vozik a doma jesté trochu cho-
dim pomoci hole a opirdni o nejblizsi nabytek.

Vzhledem k tomu, Ze si urcité pamatujes na prvni zacdtky organizace
AMD, poprosila bych té, zda bys ndm mohla sdélit, jak tato organizace
vznikla a co byl jeji hlavni zdmer?

Organizace vznikla koncem Sedesdtych let zalozenim klubu myopatd,
kterého se ujala tehdy skupina mladych lidi postizenych touto dosud
mélo zndmou nemoci. V prvopocétku jsem byla pouze pasivni ¢lenkou
a pozdé¢ji jsem vykondvala riizné prace ve vyboru (funkci hospodaiky).
Zamérem téchto lidi bylo pfedev§im sezndmit se podrobné s touto cho-
robou, sledovat jeji vyvoj ve svéte, ziskdvat informace o jeji 1écbé a pie-
dédvat ziskané informace svym ¢lentim a vefejnosti. Také jsme se snaZili
prosazovat specifické pozZadavky téchto téZce postizenych lidi na kom-
petentnich mistech.



Kdybys méla porovnat cinnost organizace v minulosti a nyni, v ¢em vidis
hlavni rozdily a kam by podle tvého ndzoru méla AMD smérovat do bu-
doucna?

Tézko se porovndva Cinnost organizace v minulosti a nyni. Hlavni rozdil
vidim v tom, Ze nyni je vSe o financich (shdnéni sponzort apod.). V mi-
nulosti bylo vSe zaloZeno na dobrovolnosti a nadseni.

Do budoucna je tieba se v organizaci predevsim zaméfit na ziskani mla-
dych lidi pro praci ve vyboru, ktefi by urcité pfisli s novymi ndpady.

Jsi vdand, mds dceru a vauka. Jak se ti darilo skloubit péci o rodinu,
chod domdcnosti a zaméstndni?
Tézko, ale s pomoci kazdého v rodiné se dé leccos prekonat.

Meéla jsi p7i vSech téch aktivitdch jesté cas pecovat o své zdravi? Mys-
lim, jestli pravidelné cvicis nebo jezdis do ldzni?
O své zdravi pecuji prevazné pii komplexni 1écbé v laznich, kam jezdim
pravidelné. S individudlnim cvicenim je to horsi.

Vim, Ze rdda cestujes. Kde se ti libilo nejvice a proc¢? Jaké je dle tvého
ndzoru nejvhodnéjsi misto pro pobyt osob na elektrickém voziku u mo-
re?

Dokud jsem nebyla na voziku, rdda vzpomindm na cestovani s AMD po
byvalé Jugoslavii. Na voziku jsem navstivila téz Itdlii, Francii,
Holandsko. Bezesporu nejlepsi pobyt pro vozickare je v Chorvatsku,
v bezbariérovém stfedisku na Makarské, v hotelu Biokovka, kde jsou
nejidedlnéjs$i podminky pro pobyt vozickait.

Co ti v soucasnosti déld nejvetsi radost?
Je to samoziejmeé miyj devitilety vnuk Jakub.

Co nejradeji delds ve svém volném case?

Jesté porad v rdmci svych moznosti cestuji. Rdda uzivim volného Casu
k odpocinku (toho nicned€lani), ktery jsem neméla, kdyZ jsem praco-
vala.

Existuje neco v soucasné dobé, s cim nejsi spokojend a co bys chtéla
zmeénit?
V soucasné dobé nejsem moc spokojend s mezilidskymi vztahy, ale
s tim uZ ja asi nic neudelam.

Ptala se Dona Zalmanovd
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NOVINKY VE VYZKUMU MD

Duchennova svalova dystrofie (DMD)
Co muzeme udélat pro nase nemocné déti a co uz nedokazeme

Rozhovor s prof. Rudolfem Korinthenbergem, prednostou Détské neu-
rologie na Klinice pediatrie na Univerzité ve Freiburgu. Jde o interview
pana Giinthera Scheuerbrandta, ktery mluvil s profesorem Korinthen-
bergem predevsim o moznostech, které jsou dostupné rodi¢am i léka-
Fum pecujicim o déti s DMD do doby, nez bude mozno nemoc Ié€it.
Text, ktery je zkracenou verzi nahraného rozhovoru, byl schvalen a ma-
ze byt poskytnut rodinam a lidem, které pecuji o DMD pacienty.

Klinické pokusy s prednisonem a cyclosporinem

Mohli bychom zacit rozhovor na téma vasich klinickych pokust se steroid-
nim hormonem a cyclosporinem, které probihaji v Némecku?

Duchennova svalova dystrofie je bohuzel nemoc, kterou diky genetické
pfic¢iné nelze dosud I|écit. Proto je tfeba se vedle hledani G¢inné terapie
soustfedit i na moznosti zmirnéni prabéhu nemoci. V sou¢asné dobé mame
k dispozici dva pfipravky prednison a deflazacort. Jsou to zatim jediné
zndmé |éky, které dokazi pfinést znatelné zlepSeni détem a néasledné
i rodi¢am.

Uzivani steroidnich hormont ma bohuzel vedlejSi Ucinky. Proto jsme spo-
le¢né s ostatnimi kolegy premysleli o tom, jak zredukovat davkovani,
napfiklad podavat normalni davku v priibéhu 10 dnl a pak uzivani prerusit
opét na 10 dnd, abychom co nejvice omezili vedlejsi ucinky. Vyzkouseli jsme
tuto variantu, ale ukazalo se, Ze U¢inky hormonu byly mensi, nez kdyz se
prednison uZival kazdy den.

Dal$i napad byla kombinace steroidniho hormonu s cyclosporinem. Cyclo-
sporin je 1€k, ktery redukuje imunitni reakce. Ma odliSny mechanismus nez
steroidni hormon. Ma také vedlejsSi Ucinky, ale béhem dlouhodobého uzivani
jsou méné zavazné nez pfi uzivani steroidniho hormonu.

Tento klinicky pokus jsme zahgjili po¢atkem roku 2004. Ted mame 120
pacientd (rozhovor byl nato¢en v bfeznu 2006, pozn. red.), ktefi bud jesté
uzivaji Iéky, nebo jiz jejich oSetfeni bylo ukonéeno. Kazdy pacient podstoupil
15ti mésiéni Ié¢bu. Abychom mohli vysledky pokusu seri6zné vyhodnotit,
potfebujeme 150 pacientd. Predpokladame, Ze je ziskame v roce 2006,
abychom mohli tento pokus analyzovat po¢atkem roku 2008.

Vysledky o G€incich cyclosporinu jesté nemame k dispozici, protoze prova-
dime pokus i s placebem, takze ani pacienti ani my védci nevime, ktery
chlapec dostava cyclosporin a placebo a ktery placebo se steroidnim
hormonem. Ale muzeme Fici, Ze pokus probihd velice dobfe a ze se
neobjevily zadné zavazné vedlejSi Ucinky. Ze 120 pacientt odesli jen dva,
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jeden proto, ze ztratil schopnost chiize ve velice kratké dobé a druhy v di-
sledku cukrovky, kterd nebyla prokazana pred zahajenim pokusu.

Prednison

Profesor Victor Dubowitz pri 1é¢bé s prednisonem dava prednost normal-
nimu davkovani O,75 mg/kg/den po dobu 10 dnu a pak prerusit uZivani na
dalsich 10 dni. To znamena, Ze déti dostavaji jen polovinu bézné davky.
Mélo by byt preferovano toto davkovani nebo je lepsi podavat hormon bez
preruseni?

Na tuto otazku je obtizné odpovédét, protoze chybi spolehlivé informace.
Spole¢né s profesorem Reitterem v Mainzu jsme se podileli na prvni
némecké studii s prednisonem a deflazacortem pfi normalnim dennim dav-
kovani. Tehdy jsme byli spokojeni s dlouhodobym Uc¢inkem, ale za cenu
vedlejSich Gcinkd.

Proto jsem se pred nékolika lety rozhodl zkusit schéma prof. Dubowitze —
stfidavé davkovani. Vzdy jsem tento problém oteviené s rodici konzultoval
a spoleéné jsme se rozhodli, jak pokracovat dal. NaSe zkuSenost byla
takova, ze pfi stfidavém podavani se vyrazné zmensi vedlejSi Ucinky. Ale
bohuzel nemame zadnou studii, ktera by toto prokazala. Nicméné se tim
také zmensi Ié€ebny ucinek. To nas motivovalo zkusit pfidat cyclosporin.

Do jednoho roku bude pfipravena rozsahla evropska studie vedena profesor-
kou Kate Bushby v Newcastlu, ktera by méla dat odpovéd na tyto otazky: Co
je lepsi, prednison nebo deflazacort? Jaké davkovani je lepSi pro zmirnéni
vedlejSich G€inkd — denni davkovani nebo stfidavy rezim? Planuji se této
evropské studie zG€astnit, hned jak ukon¢ime nasi studii.

V konzultaénich hodinach vysvétluji rodi¢im pfinosy i zapory tohoto oSe-
tfeni, protoze néktefi nechtéji pfistoupit na podavani steroidniho hormonu.
Tvrdi, Ze pokud steroidy nedokazi vylécit tuto nemoc, pak nechtéji riskovat
vedlejsi Gginky. To musime akceptovat. Ale vétSina rodi¢ud je pro tento druh
Iécby. Dale srodi¢i konzultuji, zda podavat hormon efektivné (kazdy den)
nebo nastavit stfidavy rezim, ktery by zajistil méné vedlejSich Uc¢inkl. Také je
tfeti moznost, pfi vzniku vaznych vedlejSich G¢inkda prejit na stfidavé dav-
kovani. V sou€asné dobé nabizime rodi¢dm individualni pfistup. Prokaza-
telné informace o tom, ktery zplsob je lepSi, vSak dosud neexistuji.

Kreatin

Pojdme se ted’ bavit o kreatinu, ktery spousta rodicti svym détem podava
v pfesvédceni, Ze jednak pomaha a jednak nema Zadné vedlejsi ucinky.
Dokonce se objevily nazory, Ze je mozné jej do jisté miry pouZit misto ste-
roidniho hormonu.

O kreatinu se mluvi vice nez 10 let. Tvrzeni, Ze by kreatin mohl byt stejné
ucginny jako prednison a navic bez vedlejSich G¢inkd, neni spravné. Tato
tvrzeni opét nejsou dolozena zadnymi daty. Nékolik studii, které ovéfovaly
Gcinek kreatinu u svalovych nemoci, prokazalo nepatrny efekt. Tyto studie
se provadély na dospélych lidech a u nich se napf. ukazalo, ze po 6 mé-
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sicich uzivani se svalova sila (obzvlasté v pazich) zvétsila asio 5 % az 15 %
oproti pavodnimu stavu. Podobné zkuSenosti maji i ve sportovnim lékarstvi
u dalkovych bézcu nebo vzpéracd.

V Cervenci 2005 CINRG (Mezinarodni tym pro spolecny neurologicky vyz-
kum) pod vedenim profesorky Diany Escolar ve Washingtonu publikoval
vysledky studie s kreatinem a glutaminem, ktery prokazal urcité pozitivni
efekty, nicméné pokus nebyl tak statisticky vyznamny. To tedy muze
znamenat, Zze pozorované efekty u oSetfenych déti mohly byt nahodné.
Vysledky této studie nejsou presvédcive.

Z Belgie a Francie vime o studii, ve které 12 chlapcdm podavali kreatin
a projevil se nepatrny U¢inek na svalovou vykonnost.

Pokud se na tyto informace divate kriticky: kreatin, spravné Kkreatin
monohydrat, ma jisty Gcinek pfinejmensim v prabéhu pokusu a poté jesté asi
3 az 6 mésicl. Ale dlouhodobéjSi Ucinek se nepotvrdil. Je tu moznost
urcitého zlepSeni metabolismu, které maze mit vliv na svalovou silu nebo
vytrvalost. Ale podle dostupnych Gdajd nemizeme v souc¢asné dobé fici, ze
by kreatin mohl ovlivnit pribéh nemoci. Napfiklad typicky pfiznak nemoci —
ochabovani svalstva — se uzivanim kreatinu nezpomali. U prednisonu je to
jiné, tam predpokladame, ze se pribéh nemoci zpomaluje.

Koenzym Q10

V souc¢asné dobé probéhly napr. v CINRG studie s koenzymem Q10 a pred-
nisonem. Bylo osetfeno pouze 15 pacientl a dr. Escolar nam poskytla pred-
bézné vysledky: zvyseni svalové sily asi o 6 % v priabéhu 6 mésicu. Dr.
Escolar uvedla, Ze koenzym Q10 v kombinaci s prednisonem by mohl hrat
urcitou roli, ale také uvedla, Ze pro kone¢né vyhodnoceni by méla byt pro-
vedena vétsi studie, a také, Ze vysoké davky by mohly zpusobit bolesti
hlavy.

Podklady pro zhodnoceni Gc¢inkl vitaminu Q, jak fikame koenzymu Q10,
jsou jesté méné dostacujici nez u kreatinu. A pokud prostudujete literaturu,
je obtizné ziskat potfebné podklady. Proto jsou vysledky studie z CINRG
skute€¢né potfebné, ale jeSt€ nemame kone¢nd data. Je to prvni studie
provedend s Q vitaminem na pacientech s DMD. Vitamin Q, jinak také
nazyvany ubiquinone, je jeden z mnoha vitamin(, které naSe télo potfebuje.
Ma dva G¢inky. Na jedné strané je dullezity pro dychaci soustavu, pro
mitochondrie (mitochondrie je jakési dychaci a energetické centrum buriky,
zajistuje metabolismus a dychani burky). Proto je jasné, Ze nedostatek
tohoto vitaminu mlze zplsobit neurologické pfiznaky, predevSim ataxii
(porucha koordinace). Ale pouze v pfipadé nedostatku, ne kdyz je normalni
dostatek vitaminu. Druh& funkce, kterou tento vitamin ovliviiuje, je jakasi
»oxidaéni ochrana“, podobné jako u vitaminu E. Vitamin E byl dfive dopo-
ruc¢ovan pro pacienty se svalovou dystrofii.

Vitamin Q by mozna mohl byt uzite€ny u DMD, protoZe nedostatek dys-
trofinu muze zplsobit Fetéz chemickych reakci ve svalovych burikach, které
by nakonec mohly vést az k poSkozeni svalu, ale nevime presné, ktery krok
v latkové vyméné je ten dulezity. MoZzna jsou zde patologické oxidaéni
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reakce nebo pretizeni zplsobené mitochondriemi a vapnikem, které se
mozna daji zpomalit vitaminem E nebo Q, ale to nebylo nikdy Kklinicky
prokazano pro dystrofie. Vice informaci mame ze studii u Parkinsonovy
nemoci, kdy uZzivani vitaminu Q prokdzalo urcité zmirnéni degenerace
v mozku, ale dalSimu postupu nemoci to nezabranilo.

U nemoci Fridreichova ataxie mlze uZzivani vitaminu Q zlepSit srdeéni
funkci. Tito pacienti maji kardiomyopatii stejné jako u DMD, ale zjinych
dlvodl. Tato srde¢ni porucha se projevuje velmi brzy. Méli jsme 5 déti
s touto diagnézou a jiz 4 pacienti ve véku od 7 do 9 let méli vazné srdecni
komplikace. Mame prvni (daje, ze uzivani vitaminu Q mdze zpomalit vznik
téchto komplikaci. V tomto kontextu firma Santhera ve Svycarsku provadi
v Evropé klinickou studii, které se také uc¢astnime. Uvidime, zda se svalova
sila u pacient( zlepsi.

Zda se, ze uzivani kreatinu a vitaminu Q ma urcité omezené efekty, ale
védecké podklady pro tato tvrzeni dosud nejsou presvédcivé. Kreatin
i vitamin Q jsou pfirodni latky, jejichz uzZivani pfi normalnim davkovani by
nemélo mit zadné vedlejSi Ucinky. Rodi¢e si mlzou Fict: pro¢ to nezkusit,
kdyz stejné nemame jinou moZnost U¢inné pomoci? Ale tyto pfipravky
opravdu nepatfi k nejlevnéjSim. Obzvlasté vitamin Q je relativné drahy.
Protoze neexistuji zadné presvédcivé studie, nejsou tyto vitaminy hrazeny
zdravotnimi pojiStovnami. To pfedstavuje pro rodiny dali vydaje. A proto je
tfeba zvazit, zda by tyto penize nemély byt pouzity v zajmu déti jinym
zplUsobem.

Zeleny caj. Probihajici studie

“

V nové publikaci profesora Urs Rilegga z Zenevy je uvedeno, Ze u ,madx
mysi se zlepsila svalova funkce az o 50 % pri uZivani extraktu ze zeleného
Caje. Tento extrakt je k dispozici v Japonsku napf. ve formé tabletek na
prevenci rakoviny. Nékdo by mél udélat klinicky pokus s pacienty, ale
protoZe zeleny Caj Ize snadno ziskat, téZko by se predeslo tomu, aby déti
nevédély, kdo dostane placebo a kdo doma zeleny ¢&aj, proto by bylo téZké
vysledky studie spravné vyhodnotit. Bylo navrZeno tento pokus udélat
a potom jednoduse kontrolovat, jestli déti, které dostavaly zeleny caj, jsou na
tom lépe nebo ne. Co si o tomto navrhu myslite?

Otevfit takovy pokus je opravdu problematické. Musime si uvédomit, Ze
latky, o kterych mluvime, vitaminy, kreatin, extrakt ze zeleného &aje, kdyz
budou mit vlibec néjaky efekt pak asi okolo 5 az 10 %. To je ¢asto procento,
které sledujeme i pfi uzivani placeba.

Tyto substance se vétSinou testuji na chlapcich hned po zjiSténi diagnozy, tj.
kdyz jsou jesté velice mali. Ve véku 3 aZ 4 roky dojde ke zlepSeni motorické
funkce u déti s Duchenne i bez jakékoliv terapie. Samozfejmé, Ze stanoveni
diagndézy nevede k degeneraci svalstva, ale nemoc mé sv(j vlastni vyvoj.
Ztrata sily a funkce je obvykle pozorovana rodinou az okolo 6. az 7. roku
V jakékoliv studii bez podavani placeba jeden nikdy nevi, zda je zlepSeni
u ditéte zplsobeno normalnim pribéhem nemoci a vyvojem ditéte nebo
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samotnou lécbou. Placebo je opravdu pro takovéto pokusy nutné. Pokud by
studie byla provedena se starS§imi chlapci, feknéme u chlapcu véku 8 az 9
let, je jiz svalova sila tak omezena, Ze nemGzeme predpokladat lepsi zvét-
Seni sily nez 5 az 15 %, coz je opravdu malé zlepSeni.

Dalsi prakticky problém je, Ze mnoho chlapcd s DMD ma mnohem horsi
zdravotni stav v zimé nez v |été, protoze pfes zimu travi vétSinu ¢asu doma
a v lété maji vice pohybu s préateli venku, kdy mohou zapojovat své svaly.
Tuto skute€nost potvrzuje vétSina rodic¢h. Proto zaéneme-li studii na jafe,
budeme mit vzdy pozitivni efekty.

Proto by bylo lepSi udélat kombinovanou studii se zelenym ¢ajem a dalSimi
substancemi zarovenri, abychom mohli prokazat pozitivni efekty. Abychom
predesli piti €aje v rodinach mimo pokus, je mozné dohodnout s rodic¢i pra-
vidla.

Dokonceni rozhovoru s prof. R. Korinthenbergem v p¥istim Cisle
Zdroj: Ozvena 3-4/2006

Boj se svalovou dystrofii? Nadéje je tu

USA - Tisice déti trpici svalovou dystrofii maji novou nadéji na lé¢bu.
Tym americkych védcu zkousi novy lék. Objev americkych védct zna-
mena nadéji.

Co vime od mysi

Nadéje pfichazi od tymu americkych védcl z Johns Hopkins University.
Zjistili, Ze Iék losartan, bézné uzivany na snizeni krevniho tlaku, by mohl byt
v budoucnu vyuzivan pfi 1é¢bé dosud nelécitelné svalové dystrofie.

Dospéli k tomu vlastné ndhodné: zkoumali vyuZziti losartanu pfi IéEbé jiné nemaci,
Marfanova syndromu, pfi niz degeneruje pojivova tkan. Zjistili, Zze mysi, u nichz
byla tato nemoc uméle vyvolana, reaguiji na losartan pozitivné a poskozena tkan
se obnovuje.

Zahdjili proto pokusy na geneticky upravenych mysSich s muskularni dystrofii
a vysledek je prekvapil. Po deviti mésicich 1éEby vyzkumnici zméfili mySim
svalovou silu a zjistili, ze je prakticky shodna se svalovinou téch zdravych.
"Vysledky jsou velmi slibné a rozhodné se vyplati dal§i vyzkum," uvedla
Iékarka Valerie Cwikova, feditelka americké Asociace muskularni dystrofie.

V Cesku vznika databaze

Béhem nékolika tydnd chtéji AmeriCané zahajit klinicke testy i u détskych
pacientu. Cesti [ékafi ale upozornvuji, ze vysledky mohou byt znamy az v fa-
du nékolika let.
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"Kdyz to funguje u mysi, neznamené to, Ze to bude fungovat i u nemocnych
déti," Fekl aktualné.cz Petr Vondraek z brnénské kliniky détské neurologie
Fakultni nemocnice v Brné.

Presto zdejSi odbornici vysledky testovani nového léku sleduji. Zatim zpra-
covavaji unikatni databazi ¢eskych pacientd, ktefi svalovou dystrofii trpi.

"Cilem je vyselektovat pacienty vhodné pro klinické testy, pokud se nova
Ucinna metoda Iécby objevi. Ve svété jsou zatim &tyfi podobné databaze. Ty
by se mély co nejdfive propoijit,” fika Petr Vondracek.

http://aktualne.centrum.cz/zdravi/zpravy/clanek.phtm!?id=349671

Prenos virového genu postupuje

Prvni pokus o genetickou |é¢bu pacientd postizenych progresivni
svalovou dystrofii Duchennova typu ve Spojenych statech byl zahajen
v bfeznu 2006 v Children’s Hospital v Columbusu (stat Ohio). Tento projekt
se brzy dostane do druhé faze, ve které bude moci Cerpat z grantu 2,5
milionu dolart od MDA a z dalSich dotaci, poskytnutych farmaceutickou
firmou Asklepios Biopharmaceutical (www.askbio.com) z Cgapel Hill, N.C.

Ve druhé fazi se bude testovat na zvifatech bezpec¢nost a G¢€innost
prenosu krevnim FeciStém miniaturizovanych genl bilkoviny dystrofinu,
zapouzdfenych v obalu adeno-asociovaného viru, coz umozni zasahnout
vice svalu.

Vysledky z prvni faze klinického pokusu jsou ocekavany na jare.
Vyzkumni pracovnici testovali bezpecnost lécby injekcemi obsahujicimi
laboratorné vytvoreny gen. Slo o jeho aplikaci pfimo do jednoho svalu u Sesti
chlapctd postizenych muskularni dystrofii typu Duchenne.

Grant ve vySi 2,5 milionu dolar(l udéleny firmou AskBio je nejvyssi
¢astkou, poskytnutou MDA vydéleéné spolecnosti. V prvni fazi AskBio obdr-
zela 1,6 milionu dolaru.

Inhibitor HDAC zlepsSuje stav mysi
postizenych svalovou dystrofii

Stipendista MDA Pier Lorenzo Puri z Dulbecco Telethon Institute
v Rimé spole&né s kolegy ze Spojenych statl a ltlie objevili, Ze urgity druh
smési znamé jako inhibitor HDAC (histon diacetylazy) ovliviuje rdst svalo-
vych vlaken a sniZuje znamky zjizveni a zaniceni svalt u mysi trpicich sva-
lovou dystrofii.

Védci, ktefi publikovali své poznatky v Fijnovém cisle €asopisu
Nature Medicin (Pfirodni medicina), aplikovali inhibitor HDAC mySim, které
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mély nedostatek dystrofinu a alfasarcoglycanu, typicky pro Duchennovu
myopatii a pletencovou muskularni dystrofii.

Po vyzkouS$eni tfi typl inhibitord HDAC byl vybran jako nejlepsi
trichostatin A (TSA). Vé&dci se domnivaji, Ze kladné Gc€inky TSA pochazeji
z jeho schopnosti zvysit tvorbu folistatinové bilkoviny, ktera blokuje bilkovinu
myostatinu, limitujici svalovy rust.

»1yto Udaje se zatim tykaji jenom pokusu na mySich,” Fika Puri,
»a neni zarucené, ze budou aplikovatelné i na lidech. Pfesto mame vypra-
cované plany pro klinické studie, které by urcily vhodnost této 1é¢by u lidi."

Vyzkumy PTC124 jsou nadéjné pro chlapce postizené
svalovou progresivni dystrofii Duchennova typu

Biotechnologicka spole¢nost PTC Therapeutics of South Plainfield,
N.J., ktera obdrzela od MDA 1,5 milionu dolarC na vyzkum lé¢iv, oznamila
povzbudivé vysledky druhé faze vyzkumu experimentalni smési PTC124,
aplikované u 26 chlapctd postizenych muskularni dystrofii typu Duchenne
(DMD).

PTC124 zpusobuje, ze burky ignoruji nebo se ,proctou” mole-
kularnim stop signalem, ozna¢ovaném jako pfed&asny stop kodon. Tyto sig-
ndly davaji pokyn burikdm, aby zastavily vyrobu genu pfili§ brzy, tedy dfive,
nez si prectou vSechny genetické instrukce pro syntézu bilkoviny.

Pri¢inou svalové dystrofie typu Duchenne u 15 % chlapcu je pravé
predcasny stop kodon, ktery prerusi (zkrati) syntézu svalové bilkoviny dys-
trofinu jesté pfed vznikem funkéni molekuly dystrofinu.

V tomto vyzkumu Sest chlapch uzivalo po dobu osmi dni malé
davky PTC124 a 20 chlapcu vétsi davky této smési. Primérny vék chlapcl
uzivajicich mensi davky byl 10 let a vySSi davky 9 let.

Pri rozboru vzorkd svalové biopsie se zjistilo, Ze dystrofin se zacal
tvofit u tfi ze Sesti chlapch uzivajicich mensi davky a u osmi z 20 chlapcu
uzivajicich vyssi davky. Ve skupiné uzivajici vy88i davky se konstatovalo, ze
vyrazné poklesla v krvi hladina kreatinkinazy, enzymu, ktery unika z pos-
kozenych svalovych bunék do krevniho Fe€isté. Lék byl dobfe snaSen a zda
se byt bezpecny.

PTC Therapeutics si v sou¢asnosti klade za cil vyhodnotit, zda uzi-
vani vysSich davek smési PTC124 by mohlo zvysit tvorbu dystrofinu.

Ke konci listopadu spole¢nost zadala o povoleni vyzkouSet svij
preparat na pacientech z détskych nemocnic z Filadelfie a Cincinnati.

Po zavérecném vyhodnoceni vSech vysledkd vyzkumu budou ves-
keré informace poskytnuty na internetu na www.ptcbio.com nebo na webu
MDA: www.mda.org/research/ctrials.aspx a www.clinicaltrials.gov. DalSi
informace Ize také ziskat od Kerriho Donnelly z PTC Therapeutics nebo
kdonnelly@ptcbio.com
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Rychly zaé¢atek FSHD u déti je ojedinély, ale zavazny

Facioscapulohumeralni muskularni dystrofie (FSHD) se projevuje
obvykle kolem deseti let svalovou ochablosti v obli¢eji, ramenech a pomalou
progresi ostatnich svalovych skupin. Témérf u 4 % pfipadd se FSHD rozviji
mnohem rychleji uz v détstvi, prestoze rodi€e maji jenom nepatrné
symptomy této choroby nebo jsou zcela zdravi.

Lars Klinge a jeho spolupracovnici na Univerzité v Newcastle Upon
Tyne, Velkd Britanie, provedli testy u sedmi déti ve véku od 9 do 25 let
a zjistili, ze jenom jeden pacient postizeny FSHD byl je$té schopen chuze.
VSichni pacienti méli problémy s obli¢ejovym svalstvem (nemohli se usmat),
jedno dité mélo abnormalni sitnicové krevni cévy a u dvou se projevovaly
i nedostatky sluchu.

V nékterych pfipadech jeden zrodi€¢t postizenych déti mél jenom
nékteré zmutované bunky FSHD a pfi poceti ditéte se do spermatu nebo
vajicka musela dostat takto zmutovana bunka. U téchto rodin je nemoc
rodi¢a skryta mezi vyskytem velkého poctu normalnich svalovych bunék
a dité, jehoz poceti zacina s FSHD zpusobujici mutaci, ktera se bude opako-
vat ve vSech jeho bunkach, muZze byt tézce postizené.

.Nase Udaje potvrzuji, Zze détskd FSHD se vyskytuje u 5 % populace
postizenych touto chorobou, ale byva to velmi vazna a progresivni nemoc,”
piSe autor v fijnovém Ccisle ¢asopisu Neuromuscular Disorders. Podotyka
v8ak, Ze rodice postizeni obvyklou formou FSHD maji jen nizké riziko, ze se
jim narodi dité s vaznou formou této choroby.

Quest 1/2007. Piel. Dona Zalmanovd
Odbornd revize Doc. MUDr. M. Havlovd, CSc.

Vystava NON-HANDICAP 2007
pro osoby se zdravotnim postiZenim

Jiz 11. rocnik vystavy NON-HANDICAP se uskutecni ve dnech
17. — 20. dubna 2007 na prazském Vystavisti. Je porddan pod zasti-
tou MZ CR a probéhne spole¢né s29. roénikem mezinirodniho
zdravotnického veletrhu Pragomedica-Pragolabor-Pragofarma-Pra-
gooptik 2007. Soucésti kazdého rocniku vystavy NON-HANDICAP
je i odborny doprovodny program. Letos ho bude ve spoluprici se
spole¢nosti Incheba Praha s.r.o. zajiStovat Narodni rada osob se
zdravotnim postizenim CR. Po celou dobu vystavy bude navstév-
nikiim k dispozici bezplatnd kyvadlova autobusova doprava. Jde
o bezbariérovou specidlni linku ¢. 751 ze stanice NadraZzi HoleSovice
piimo do aredlu Vystavisté.

Zdroj: Skok do reality, 1/2007
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ZPRAVY Z EAMDA

Rozhovor s MUDr. Petrem Vondrackem

Rozhovor s MUDr. Petrem Vondrackem, PhD., z FN Brno, klinika
détské neurologie, ze dne 22.9.2006 na konferenci organizované
Organizacii muskularnych dystrofikov (OMD) v SR a Evropskou
alianci asociaci nervosvalovych nemoci (EAMDA) pfi pfilezitosti
36. vyroéniho valného shromazdéni EAMDA v Bratislavé, SR

1. Co znamena genové bunécna terapie a ktera konkrétné nervosvalova
onemocnéni by se touto metodou dala Iécit?

Jde o novy zplsob léeni, ktery je jeSté dnes ve fazi experiment(, to zna-
mend, Ze se klinicky zatim neda pouzit pfi |éEbé pacientll. Jsou to slozité
postupy molekularni genetiky, kde jde o Upravu genovych defektll v urcitych
genech odpovédnych za r(izné druhy svalovych dystrofii.

2. Timto zpusobem se daji nervosvalova onemocnéni IéCit nebo pfipadné
i vylecit?

V prvni fazi doufdme, ze by mohly byt k dispozici I1éky, které dokazi zasta-
vit progresivitu nemoci, tzn. zhorSovani zdravotnich problém0 pacient(.
V druhé fazi doufame, Zze bude mozné nervosvalova onemocnéni uz i vylécit,
ale to je jesté ,hudba budoucnosti®.

3. Ponévadz se jedna o genové lé¢eni, zajimalo by mne, zda pro tuto lécbu
nejsou etické prekazky?

Otazky etické i legislativni jsou velmi slozité. Pracuji na nich odbornici,
nékteré véci nejsou dosud celkové vyfeSené, ale véfim, ze vSechny proble-
matické otazky se podafri vyfesit a tato metoda Iéceni bude Uspésné uvede-
na do praxe, abychom mohli Ié¢it naSe détské pacienty.

4. Vénujete se pfedevsim dvéma formam nervosvalovych onemocnéni, tedy
spinalni svalové atrofii (SMA) a Duchenneové svalové dystrofii (DMD) ?
Ano, toto jsou dvé nejCasté&jSi onemocnéni u déti, ale vénujeme se i ce-

Iému spektru nervosvalovych onemocnéni, jako jsou dédiéné neuropatie ne-

bo pletencové svalové dystrofie.

5. Jaka je spoluprace mezi Eeskymi a slovenskymi odborniky na nervosvalo-
va onemocnéni?

V této oblasti je spoluprace velmi dobra. Nékteré diagnostické metody,
jako je vysetfeni svalové biopsie, se délaji u nas i pro pacienty ze Sloven-
ska.

Otdzky kladl i za vds Pali Pivka
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Prace smérujici k standardiim Iékarské péce
pro pacienty s nervosvalovym onemocnénim

Prispévek prof. Volkera Strauba, Institut lidské genetiky, Univerzita
v Newcastle, Velka Britanie, na 36. konferenci EAMDA v Bratislavé, SR

Nervosvalova onemocnéni (NSO) patfila do oblasti, kde byl rela-
tivni nedostatek klinickych zkouSek a minimum koordinovanych akti-
vit pro rozvoj standardd v péci nebo pravoplatnych vysledkl pfi hod-
noceni jeji efektivity.

Soucasné velké rozdily ve stupni zakladni péce v Evropé jsou pro
pacienty nepfijatelné a jsou pfekazkou v rozvoji mezinarodnich tera-
peutickych zkouSek v Evropé zaloZenych na vzajemné spolupraci
statd.

Na druhé strané dnesni doba poskytuje védomosti o genech, které
jsou pficinou svalovych onemocnéni, a poznatky o jejich molekular-
nich patologickych mechanismech zplsobujicich NSO. Tato zjisténi
vedou k plandm specialni genové Iécby nebo sméfuji k cilenym far-
maceutickym pfistupdm. Nékteré z téchto |éEebnych pristupd presly
ze stadia klinickych zkouSek do stadia limitovanych zkouSek na
pacientech. Testy novych |é€ebnych postupll téchto vzacnych nervo-
svalovych onemocnéni nepfinesou viditelné a zadouci vysledky,
jestlize arovné diagnostiky a péce nebudou standardizovany.

V soucasnosti mame v Evropé nedostatek béznych standardd
a formélnich smérnic pro diagnostiku a péci. Na Urovni Evropy neni
k dispozici ani seznam (adresaF) laboratofi, které nabizeji specialni
diagnostické testy a vySetfeni pro NSO, a neexistuji formalni progra-
my pro standardy péce.

Proto se jednotna zakladna pro diagnostiku a péci stane nezbytnou
podminkou pro budouci lé¢ebné studie a pro hodnoceni svalové
morfologie, sily a funkénosti svall, pro méfitka kvality zivota a jiné
biomarkery progrese (zhorSovani) svalovych nemoci a vynuti si jas-
nou definici vyslednych jednotek méfeni.

Definice standard(l péce a diagnostiky musi zahrnovat vSechny
aspekty multivédniho managementu. Pacientdm a jejich rodindm ma
byt nabidnut stejny standard péce, 1é¢by a poradenstvi bez ohledu
na to, kde v Evropé Ziji.

Imperativem pro posuzovani diagnéz a péce a pro Uspésné zava-
déni programt do praxe je Sifit tyto informace mezi vSemi profesio-
naly odpovédnymi a zapojenymi do procesu péce a diagnostiky
NSO.

Ozvena, 3-4, 2006. Prel.: mara
Redak¢éné upraveno
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Zprava z 5. mezinarodniho shromazdéni
Svétové aliance asociaci osob postizenych
nervosvalovymi nemocemi (WANDA)

Wanda se schazi kazdé ¢tyfi roky na Mezinarodnim kongresu o nervo-
svalovych nemocech, ktery se minule konal 5. €ervence 2006 u pfileZitosti
5. mezinarodniho shromézdéni v tureckém Istanbulu.

Béhem odpoledniho a ve€erniho symposia mluvéi WANDY informovali
delegaty, pacienty, asistenty, poskytovatele péce a rodiny postizenych osob
mimo jiné o tom, Ze tfi skupiny osob sestavenych z pacientl, védeckych
a vyzkumnych pracovnikd a zastupcud farmaceutického primyslu vypracovali
sofistikovanou ,Automapu lécby*, kterd ma vést k spole¢nému cili, Uspésné
|éEbé nervosvalovych nemoci. ]

Sympozium zahgjili a G€astniky pfivitali prof. Coskun Ozdemir, zakladatel
turecké Muscular Dystrophy Association, a Piraye Serdaroglu, prezidentka
WANDA. Po nich vystoupil Ysbrand Poortman, ktery se podilel na zaloZeni
této organizace, a vymezil jeji hlavni cile:

@ organizovat kazdé &tyfi roky mezinarodni shroméazdeéni,

= podporovat vznik novych asociaci postizenych nervosvalovymi
nemocemi,

= napomahat vymeéneé informaci a spolupraci mezi témito asocia-
cemi, a konecné

= podporovat strategie vedouci ke zlepSeni péce a sluzeb pro lidi
s nervosvalovym postizenim.

Prvnim mluvéim zasedani byl dr. Serge Braun, vedouci vyzkumu francouz-
ské asociace proti myopatii - Association Francaise contre les Myopathies
(AFM), ktery informoval o ohromnych ¢astkach navySovanych prostfednic-
tvim francouzského Telethonu (kazdoro€né v prdméru nejméné 100 miliond
euro). Pro rok 2006 ¢inil rozpo¢et AFM 123 miliond euro, pfes 50 % $lo na
vyzkum a rozvoj, asi 30 % na sluzby, 10 % na pfisti fondy a pouze 8 % bylo
vydano na administrativni naklady. Dr. Braun zddraznil silu pacient( a rodicd
v organizacich jako AFM a vybidl ostatni asociace postizenych nervosva-
lovymi nemocemi, aby se zapojily do:

= rad a komisi vyzkumnych instituci,

= klinickych pokusu, a aby

@ o nejvice napomahaly publikovani vysledk(.

DalSim mluvéim byl Peter Streng, ¢len rady Evropského nervosvalového
centra (ENMC), organizace pro vyzkum a informace, ktera byla zalozena
a je financovana evropskymi asociacemi postizenych nervosvalovymi nemo-
cemi. Mezi lety 1990-2005 ENMC uspofadalo fadu mezinarodnich sympozii,
zfidilo skupinu expertl pro nervosvalové nemoci a vydalo publikace uréené
pacientim, védclm a zdravotnikim.
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Prof. Katie Bushbyovéa prozradila nékolik zcela mimoradnych novinek. Ev-
ropska unie udélila grant 10 miliona euro na projekt znamy jako ,LECBA-
NMD*. Projekt je v podstatné excelentni ilustraci ,Automapy“ WAMDY, ktera
vytvafi sofistikovanou sit, vedenou jedendcti vyzkumnymi sekcemi:

o Svycarska farmaceutickd spolednost Santhera povede sekci ,Zvitata
a bunécné studie”

= AFM povede sekci ,Produkce a toxikologie potencialnich terapeutickych
farmak”

= Leidenska univerzita povede sekci ,Zacileno na svaly”

s Sit némeckych asociaci muskularnich dystrofikd (MD-NET) povede sek-
ce ,Databaze, evidence a biobanka“ a ,Koordinace klinickych zkou$ek"”

= Univerzita ve Stockholmu povede sekci ,Standardizace diagnostiky
a péce”

= Telethon povede investigativni sekci ,,Vysledky provedenych opatfeni®

s ENMC povede sekci ,Etické prostfedi a pacienti”

Jedinci s nervosvalovymi nemocemi a jejich rodiny se €asto zasazuji za
problematiku svych vlastnich specifickych nemoci, jako Elisabeth Vroom
z holandské organizace Parent Project, matka syna postizeného Duchenne.
Ta se zabyvala Ulohou zastfeSujici organizace ,United Parent Project
Muscular Dystrophy* (UPPMD) v zajistovani publicity, podporovaného vyz-
kumu, vladniho lobovani, tvorby sité a G€asti na autorizovanych klinickych
zkouskach.
Dr. Thomas Meier z menSi farmaceutické spole¢nosti Santhers referoval
o pribéhu studii s idobenonem, antioxidantem, ktery by mohl byt prospésny
pro lé¢bu Fridreichovy ataxie a Duchennovy MD. Svij pfispévek nazval
~Spoluprace mezi prdmyslem a pacientskymi organizacemi“. Mlada zena
Maryze Schoenveld van der Linde pak podala sofistikovany pfehled vyvoje
terapie nemoci Pompe za poslednich 10 let ze svého hlediska jakozto touto
nemoci postizené osoby. Hans Schikan vyloZil pfitomnym, jaky zakladni
podil mél primysl, pacientské a rodiCovské organizace, rotterdamska
univerzita a holandska vlada na marketingové pfipravé findlniho terapeu-
tického vyrobku Myozyme. Tento vyrobek jiz zachranil mnoho Zivotl a po-
mohl dal§im, protoze vnesl paprsek nadéje do 1é€by nemoci Pompe vyz-
kumnym a klinickym pracovnikdm, rodi€im, pacientdm a pFedstavitelim
primyslu, ktefi stale jeSté vedou boj za G€innou 1é¢bu i dalSich nervosvalo-
vych nemoci.
Allan Bretag, Adelaide, Australia
Reinhardt Riidel, Ulm, Germany
Piel. E.A. Schmidtovd
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POZVANKY NA REHABILITACNIi POBYTY AMD V CR

Na védomost se davs
/ 'Vl) 4. rotnik nirodntho putovsns

| Proti proudu ¢asu,
Plzerisky m aneb zlaté o¢i, které to vidély

RABI DOBUDEME!

Ctyfdenni rekondi¢ni pobyt

Chtéla bych vas vSechny pozvat na ctyfdenni rekondicni
pobyt do bezbariérového domu Exodus v Tfemosné u Plzné v termi-
nu od 26.5. do 30.5.2007. O piekvapeni opét nebude nouze, jelikoz
spolupotadatelé jsou opét nasi kamaradi ze skupiny Vandr Boys a je-
jich pratelé. Ubytovani je zajisténo ve dvou az tiliZzkovych poko-
jich, které jsou ptizpisobeny naSim potfebam. Piijezd do Ttemosné
je v sobotu 26.5. v dopolednich hodindch a odjezd 30.5.2007 po sni-
dani.

Pokud se nemuiZete rozhodnout a potiebujete pro vas duileZité

vvvvv

vvvvvv

Za poradatele
Zuzana Vojdckovd

Misto pobytu: bezbariérovy dum Exodus v Tfemosné u Plzné

Termin: od 26.5. do 30.5.2007

Pobytovy poplatek: od 265 K¢ do 315 K¢ na den a osobu

PtihldSky: nejpozdéji do 15. kvétna telefonicky na ¢isle 603216943
nebo na adresu: Zuzana Vojackova, 331 43 Chric 98,
e-mailova adresa amdplzen@volny.cz
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Psychorehabilita¢ni kurs v Hodoniné u KunsStatu

Misto pobytu: Rekreaéni stfedisko Zamecek

Termin: 9.6. — 16.6.2007 — zacind 9.6. obédem a konci 16.6. snidani

Pobytovy poplatek: 2.100,- K¢ dospéli, 1.000,- K¢ déti do 10 let

Program: 3x denn¢ cviceni pro vozickéfte, 1x denn¢ pro chodici pod
odbornym vedenim. MasdZe dle potfeby klientli. Sportovni
turnaj pro vozickate i chodici. Tane¢ni vecery, divadlo
jednoho herce, tdbordk s opékanim vuitt. Zdravotni i soci-
alni prednasky. Predvadéni vozikd a pomticek pro télesné
postiZzené, ukdzka zdravé vyzivy. Koncert viZzné hudby aj.
Vychdzky do okoli, podle pocasi koupani v otevieném ba-
zénu

PtihldSky: do 15. kvétna 2007 zasilejte na adresu:
Pavlina Riglova, Velaticka 9, 628 00 Brno-Stara LiSei,
tel. 544 232 767 po 19,30 hod., mobil. 606 241 018 cely
den

Rekondi¢ni pobyt ve Velkych Losinach

Vazeni ¢lenové,

opét vas zveme na tradi¢ni rekondi¢ni pobyt ve Velkych Losindch,
ktery se bude konat od 7. do 14. €ervence 2007 s ubytovianim v hote-
Iu Pradéd. Jak je zvykem, zaCindme sobotni veCefi a konCime
v sobotu presné¢ za tyden snidani. Vzhledem k vy$§im cendm
ubytovani a sluZeb a zatim jediné finanéni dotace od MZ CR jsme
stanovili cenu tc¢astnického poplatku pro jednu osobu na K¢ 3.700,-.
V Castce je zahrnuta cena za ubytovdni, stravovdni (polopenze,
snidan¢ a vecefe), pojisténi ucastnikll, bazén a urcity pocet masaZzi,
ktery bude upfesnén podle financ¢nich moZnosti. Pro uc¢astniky, ktefi
budou potiebovat dopravu mikrobusem z Prahy a nejbliZz§iho okoli,
tuto dopravu organizacné¢ zajistime.

Ptihlasku, kterou najdete v tomto Zpravodaji AMD, berte jiz jako
zavaznou, a poslete ji prosim do ¢trnacti dnd po obdrZeni tohoto
Zpravodaje, nejpozd¢ji do 30. dubna, na moji adresu:

Petr Prochazka, Hiebeéska 2674, 272 01 Kladno,

tel. spojeni 603255820, e-mail: prochap @volny.cz
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Vzhledem k tomu, Ze bezbariérovych pokoju je omezeny pocet a ne-
budeme proto ziejmé moci uspokojit v§echny zdjemce o n¢, budeme
ddvat ptfednost tém, na které se loniského roku nedostalo.V piipadé
zvacim dopisem.
Pro ucastniky, ktefi odieknou piihldsku v dobé krats$i neZ jeden
meésic pred ndstupem, budeme nuceni pouZit stornopoplatky schva-
lené VAMD.
Véfime, Ze budete mit tak jako minuld 1éta zdjem o tento pobyt
v p€kném prostiedi a jiz dnes se t¢§im opét na setkdni s vami.

Za AMD Petr Prochdzka — vedouci rekondice

Rehabilita¢ni pobyt AMD se sportovnim zaméienim

Misto pobytu: RZ Zamecek, Hodonin u Kunstatu

Termin: 11.8. — 18.8.2007 — zac¢ina 11.8. obédem, konc¢i 18.8. snidani

Pobytovy poplatek: 2.100,- K¢ za osobu

Doprava: nehrazena. Z Prahy a Kladna doprava zajisténa — hradi
prepravovani

Program: 3 x denné rehabilita¢ni cviceni, cvi¢eni pro doprovody a
dalsi, tfi prednasky se zdravotnim zaméfenim, ze socidlni
oblasti a z oblasti zdravé vyzivy, pfedvadéci a prodejni
akce rehabilita¢nich a kompenzacnich pomicek s odbor-
nym poradenstvim, pfebor AMD v CR v Sachu a kuZel-
kach, tabordk s opékdnim Spekacki, vychazky do piirody,
koupdni, vecer kulturni program

Ptihlasky: do 30.6.2007 zasilejte na adresu:
JiFi Sandera, Habrovany 1, 683 01 Rousinov
tel. 605847150, 774847157, e-mail: sanjir @seznam.cz

Sachovd partie -

z loviského pobytu se sportov-
nim zamévenim

(foto Fr. Ujezdsky)
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Rekondi¢ni pobyt AMD v Chorvatsku, Makarska riviéra

Na zdklad¢ predbéZné prihlasky uvetejnéné ve Zpravodaji Cislo 4/2006
je tento pobyt, ktery se uskuteCni v terminu od 18. do 29.8.2007, jiz
pln¢ obsazen. PiedbéZna cena pobytu ¢ini 13.000,- K¢&. Piipadni dalsi
zdjemci o tento pobyt se mohou jest¢ prihldsit na adresu Petr Pro-
chazka, Hiebe¢ska 2674, 272 01 Kladno, tel.603255820, e-mail:
prochap @volny.cz, ale budou vedeni jiZ jen jako nahradnici.

Za AMD Petr Prochdzka, vedouci pobytu

Pro vSechny uvedené pobyvty plati tyto stornopodminky:

Pokud prihlaseny zajemce zrusi ucast jeden mésic piedem, bude mu
vracena ¢astka uhrazené ceny pobytu v plné vysi. V ostatnich piipa-
dech je prihlaSeny povinen uhradit podle data zruSeni ucasti tyto
stornopoplatky:

21 dnui azZ 8 dnu 30 % z ceny pobytu
7 dnii az 2 dny 50 % z ceny pobytu
den piedem 100 % ceny pobytu

Tyto stornopodminky se nevztahuji na zruSeni ucasti z divodu
nahlého onemocnéni (je nutno dolozit Iékaiskym potvrzenim) nebo
ze zavaznych rodinnych divodi.

Z loiského rekondicniho pobytu v Hodoniné u Kunstdtu
(foto Fr. Ujezdsky)
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SOCIALNE PRAVNI OKENKO

Od 1.1.2007 plati novy zékon o socialnich sluzbach. Bylo o ném napsano jiz
mnoheé a jestli opravdu pfinese to, co se od néj oekava, ukaze ¢as. O ¢em nebo
spiSe o kom se vSak zas tak nahlas nemluvi, jsou poskytovatelé socialnich
sluzeb a spekiru jejich €innosti. Proto vas chceme na nasledujicich strankach
seznamit s moznostmi, které jednotlivé sluzby nabizeji a co si pod jednotlivymi
pojmy mame predstavit. Podle typu sociélni situace rozliSujeme sluzby socialni
péce, nebo sluzby socialni prevence.

Cilem sluzeb socialni péce je pomoci zajistit osobam jejich fyzickou
a psychickou sobéstacnost s cilem umoznit jim v nejvys$si mozné mife zapo-
jeni do béZného Zivota spolecnosti a v pfipadech, kdy toto vylucuje jejich
stav, zajistit jim dlstojné prostiedi a zachazeni.

Cilem sluzeb socialni prevence je zabranit socialnimu vylouceni osob,
které jsou timto ohroZeny pro krizovou socidlni situaci, zivotni navyky a zpQ-
sob Zivota vedouci ke konfliktu se spole¢nosti, socialné znevyhodhvujici pro-
stfedi a ohrozZeni prav a opravnénych zajma trestnou €innosti jiné fyzické
osoby. Cilem sluzeb socialni prevence je napomahat osobam k prekonani
jejich nepfiznivé socidlni situace a chranit spole¢nost pfed vznikem a Sife-
nim nezadoucich spole¢enskych jev(.

Zakon upravuje tyto formy sluzeb socialni péce:

Osobni asistence

Osobni asistence je terénni sluzba poskytovana osobam, které maji snize-
nou sobéstacnost z divodu véku, chronického onemocnéni nebo zdravot-
niho postiZeni, jejichz situace vyzaduje pomoc jiné fyzické osoby. Sluzba se
poskytuje bez ¢asového omezeni, v pfirozeném socialnim prostfedi osob
a pfi ¢innostech, které osoba potfebuje.

Sluzba obsahuje zejména tyto zakladni ¢innosti:

a) pomoc pfi zvladani béznych Gkont péce o vlastni osobu,

b) pomoc pfi osobni hygienég,

€) pomoc pfi zajisténi stravy,

d) pomoc pfi zajisténi chodu domacnosti,

e) vychovné, vzdélavaci a aktivizacni ¢innosti,

f) zprostfedkovani kontaktu se spolec¢enskym prostfedim,

g) pomoc pfi uplatfiovani prav, opravnénych zajmua a pfi obstaravani osob-
nich zalezitosti.

Pecovatelska sluzba

Pecovatelska sluzba je terénni nebo ambulantni sluzba poskytovana oso-
bam, které maji snizenou sobésta¢nost z divodu véku, chronického one-
mocnéni nebo zdravotniho postizeni, a rodinam s détmi, jejichz situace
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vyzaduje pomoc jiné fyzické osoby. Sluzba poskytuje ve vymezeném case
v domacnostech osob a v zafizenich sociélnich sluzeb vyjmenované tkony.
Sluzba obsahuje tyto zakladni ¢innosti:

a) pomoc pfi zvladani béznych Ukonu péce o vlastni osobu,

b) pomoc pfi osobni hygiené nebo poskytnuti podminek pro osobni hygienu,
c) poskytnuti stravy nebo pomoc pfi zajisténi stravy,

d) pomoc pfi zajisténi chodu domacnosti,

e) zprostfedkovani kontaktu se spoleéenskym prostfedim.

Tisnova péce

Tisfova péce je terénni sluzba, kterou se poskytuje nepretrzita distancni

hlasova a elektronicka komunikace s osobami vystavenymi stalému vyso-

kému riziku ohrozeni zdravi nebo Zivota v pfipadé nahlého zhorSeni jejich

zdravotniho stavu nebo schopnosti.

Sluzba obsahuje tyto zakladni ¢innosti:

a) poskytnuti nebo zprostfedkovani neodkladné pomoci pfi krizové situaci,

b) socialni poradenstvi,

) socialné terapeutické ¢innosti,

d) zprostfedkovani kontaktu se spole¢enskym prostfedim,

€) pomoc pfi prosazovani prav, opravnénych zajma a pfi obstaravani
osobnich zalezitosti.

Pravodcovskeé a predcitatelské sluzby

Pravodcovské a predcitatelské sluzby jsou terénni nebo ambulantni sluzby

poskytované osobam, jejichz schopnosti jsou snizeny z ddvodu véku nebo

zdravotniho postizeni v oblasti orientace nebo komunikace, a napoméaha jim

osobné si vyfidit vlastni zaleZitosti. Sluzby mohou byt poskytovany téz jako

soucast jinych sluzeb.

Sluzba obsahuje tyto zakladni ¢innosti:

a) zprostfedkovani kontaktu se spoleéenskym prostfedim,

b) pomoc pfi uplatiovani prav, opravnénych zajmu a pfi obstaravani
osobnich zalezitosti.

Podpora samostatného bydleni

Podpora samostatného bydleni je terénni sluzba poskytovana osobam, které

maji snizenou sobéstac¢nost z divodu zdravotniho postizeni nebo chronic-

kého onemocnéni, vEetné dusevniho onemocnéni, jejichz situace vyzaduje

pomoc jiné fyzické osoby.

Sluzba obsahuje tyto zakladni ¢innosti:

a) pomoc pfi zajisténi chodu domacnosti,

b) vychovné, vzdélavaci a aktivizacni ¢innosti,

¢) zprostfedkovani kontaktu se spoleCenskym prostfedim,

d) socialné terapeutické cinnosti,

€) pomoc pfi uplatiiovani prav, opravnénych zajmu a pfi obstaravani
osobnich zalezitosti.
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Odlehcéovaci sluzby
Odleh¢ovaci sluzby jsou terénni, ambulantni nebo pobytové sluzby posky-
tované osobam, které maji snizenou sobéstacnost z divodu véku, chronic-
kého onemocnéni nebo zdravotniho postizeni, o které je jinak pecovano
v jejich pfirozeném socidlnim prostredi; cilem sluzby je umoznit pecujici
fyzické osobé nezbytny odpocinek.
Sluzba obsahuje tyto zakladni ¢innosti:

a) pomoc pfi zvladani béznych Gkonu péce o vlastni osobu,

b) pomoc pfi osobni hygiené nebo poskytnuti podminek pro osobni hygienu,
c) poskytnuti stravy nebo pomoc pfi zajisténi stravy.
d) poskytnuti ubytovani v pfipadé pobytové sluzby,
e) zprostfedkovani kontaktu se spoleéenskym prostfedim,
f) socialné terapeutické ¢innosti,
g) pomoc pfi uplathovani prav, opravnénych zajmu a pfi obstaravani

osobnich zélezitosti,

h) vychovné, vzdélavaci a aktiviza¢ni €innosti.

Centra dennich sluzeb
V centrech dennich sluzeb se poskytuji ambulantni sluzby osobam, které
maji snizenou sobésta¢nost z ddvodu véku, chronického onemocnéni nebo
zdravotniho postiZeni, jejichz situace vyzaduje pomoc jiné fyzické osoby.
Sluzba obsahuje tyto zakladni ¢innosti:
a) pomoc pfi osobni hygiené nebo poskytnuti podminek pro osobni hygienu,
b) poskytnuti stravy nebo pomoc pfi zajisténi stravy,
¢) vychovné, vzdélavaci a aktivizaéni ¢innosti,
d) zprostfedkovani kontaktu se spole¢enskym prostfedim,
e) socialné terapeutické ¢innosti,
f) pomoc pfi uplatfiovani prav, opravnénych zajma a pfi obstaravani
osobnich zalezitosti.

Denni stacionare
V dennich stacionéfich se poskytuji ambulantni sluzby osobam, které maji
snizenou sobéstacnost z ddvodu veéku nebo zdravotniho postizeni, a oso-
badm s chronickym duSevnim onemocnénim, jejichz situace vyzZaduje pravi-
delnou pomoc jiné fyzické osoby.
Sluzba obsahuje tyto zakladni ¢innosti:

a) pomoc pfi zvladani béznych Ukonu péce o vlastni osobu,

b) pomoc pfi osobni hygiené nebo poskytnuti podminek pro osobni hygienu,
c) poskytnuti stravy,
d) vychovné vzdélavani a aktiviza¢ni ¢innosti,
e) zprostfedkovani kontaktu se spoleéenskym prostiedim,
f) socialné terapeutické ¢innosti,
g) pomoc pfi uplathovani prav, opravnénych zajmu a pfi obstaravani

osobnich zalezitosti.
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Tydenni stacionare

V tydennich stacionéafich se poskytuji pobytové sluzby osobam, které maji
snizenou sobéstacnost z ddvodu veéku nebo zdravotniho postizeni, a oso-
badm s chronickym duSevnim onemocnénim, jejichz situace vyzaduje pravi-
delnou pomoc jiné fyzické osoby.

Sluzba obsahuje tyto zakladni ¢innosti:
a) poskytnuti ubytovani,

)

c)

d) pomoc pfi zvladani béznych Gkond péce o vlastni osobu,

e) vychovné, vzdélavaci a aktivizacni ¢innosti,

f

g) socialné terapeutické cinnosti,

h) pomoc pfi uplatfiovani prav, opravnénych zajmu a pfi obstaravani
osobnich zalezitosti.

Domovy pro osoby se zdravotnim postizenim

V domovech pro osoby se zdravotnim postizenim se poskytuji pobytové
sluzby osobam, které maji snizenou sobésta¢nost z davodu zdravotniho
postiZeni, jejichz situace vyzaduje pravidelnou pomoc jiné fyzické osoby.
Sluzba obsahuje tyto zakladni ¢innosti:

a) poskytnuti ubytovani,

)
¢) pomoc pfi zvladani béznych Ukon( péce o vlastni osobu,

d) pomoc pfi osobni hygiené nebo poskytnuti podminek pro osobni hygienu,
e) vychovné, vzdélavaci a aktivizacni ¢innosti,

f

g) socialné terapeutické cinnosti,
h) pomoc pfi uplatfiovani prav, opravnénych zajmu a pfi obstaravani
osobnich zalezitosti.
Nezaopatfenym détem se v domovech pro osoby se zdravotnim postizenim
poskytuje osobni vybaveni, drobné pfedméty bézné osobni potfeby a nék-
teré sluzby s pfihlédnutim k jejich potfebam. Osobnim vybavenim se rozumi
pradlo, Satstvo a obuv; nékterymi sluzbami se rozumi stfihani vlasu, holeni
a pedikira. Nezaopatfenost ditéte se pro Ucely tohoto zakona posuzuje
podle zékona o statni socialni podpore.
V domovech pro osoby se zdravotnim postizenim mize byt vykonavana
Ustavni vychova podle zvlastnich pravnich predpisd. Pro vykon Ustavni
vychovy v domovech pro osoby se zdravotnim postizenim plati pfiméfené
ustanoveni o pravech a povinnostech déti umisténych ve Skolskych zafi-
zenich pro vykon Ustavni vychovy podle zvlastniho pravniho predpisu.

Chranéné bydleni

Chranéné bydleni je pobytova sluzba poskytovand osobam, které maji
snizenou sobésta¢nost z divodu zdravotniho postizeni nebo chronického
onemocnéni, véetné duSevniho onemocnéni, jejichz situace vyzaduje pomoc
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jiné fyzické osoby. Chranéné bydleni ma formu skupinového, popfipadé

individualniho bydleni.

Sluzba obsahuje tyto zakladni ¢innosti:

a) poskytnuti stravy nebo pomoc pfi zajisténi stravy,

b) poskytnuti ubytovani,

¢) pomoc pfi zajisténi chodu domacnosti,

d) vychovné, vzdélavaci a aktivizaéni ¢innosti,

e) zprostfedkovani kontaktu se spolec¢enskym prostfedim,

f) socialné terapeutické ¢innosti,

g) pomoc pfi uplathovani prav, opravnénych zajmu a pfi obstaravani
osobnich zalezitosti.

Socialni sluzby poskytované ve zdravotnickych zafizenich ustavni péce

Ve zdravotnickych zafizenich Ustavni péce se poskytuji pobytové socialni

sluzby osobam, které jiz nevyzaduji Ustavni zdravotni péci, ale vzhledem ke

svému zdravotnimu stavu nejsou schopny se obejit bez pomoci jiné fyzické

osoby a nemohou byt proto propustény ze zdravotnického zafizeni Ustavni

péce do doby, nez jim je zabezpe€ena pomoc osobou blizkou nebo jinou

fyzickou osobou nebo zajisténo poskytovani terénnich nebo ambulantnich

socialnich sluzeb anebo pobytovych socialnich sluzeb v zafizenich social-

nich sluzeb.

Sluzba obsahuje tyto zakladni ¢innosti:

a) poskytnuti ubytovani,

b) poskytnuti stravy,

¢) pomoc pfi osobni hygiené nebo poskytnuti podminek pro osobni hygienu,

d) pomoc pfi zvladani béznych tkona péce o vlastni osobu,

e) zprostfedkovani kontaktu se spoleéenskym prostfedim,

f) socialné terapeutické ¢innosti,

g) aktivizaéni ¢innosti,

h) pomoc pfi uplatfiovani prav, opravnénych zajmu a pfi obstaravani
osobnich zalezitosti.

Zakon upravuje tyto formy sluzeb socialni prevence:

Rana péce

Rana péce je terénni, popfipadé ambulantni sluzba poskytovana ditéti a ro-

di¢m ditéte ve véku do 7 let, které je zdravotné postizené, nebo jehoz vyvoj

je ohrozen v dlsledku nepfiznivé socialni situace. Sluzba je zaméfena na

podporu rodiny a podporu vyvoje ditéte s ohledem na jeho specifické potfe-

by.

Sluzba obsahuje tyto zakladni ¢innosti:

a) vychovné, vzdélavaci a aktivizacni ¢innosti,

b) zprostfedkovani kontaktu se spoleéenskym prostfedim,

) socialné terapeutické ¢innosti,

d) pomoc pfi uplathovani prav, opravnénych zajmu a pfi obstaravani
osobnich zalezitosti.
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Tlumochnické sluzby

Tlumocnické sluzby jsou terénni, popfipadé ambulantni sluzby poskytované
osobam s poruchami komunikace zplsobenymi pfedev&im smyslovym posti-
Zenim, které zamezuje bézné komunikaci s okolim bez pomoci jiné fyzické
osoby.

Sluzba obsahuje tyto zakladni ¢innosti:

a) zprostfedkovani kontaktu se spolec¢enskym prostfedim,

b) pomoc pfi uplatiovani prav, opravnénych zajmu a pfi obstaravani
osobnich zalezitosti.

Narok na bezplatné poskytnuti zakladniho socialniho poradenstvi o moz-
nostech feSeni nepriznivé socialni situace ma kazda osoba! Zakladni
socialni poradenstvi poskytuje osobam potrebné informace pfispivajici
k feSeni jejich nepriznivé socialni situace. Nemusi jit vzdy jen o informace
o socialnich sluzbach, ale také o informace o moznostech ziskani finan¢nich
pFispévku &i davek, podminkach dichodového pojisténi aj. Soucasti tohoto
poradenstvi musi byt i doporuceni odborného poradenstvi, které je zamé-
feno jiz na konkrétni skupinu osob a je poskytovano zejména v ob&anskych
poradnach, manzelskych a rodinnych poradnach, poradnach pro seniory,
poradnach pro osoby se zdravotnim postizenim, poradnach pro obéti trest-
nych €ind a doméciho nasili; zahrnuje téZ socialni praci s osobami, jejichz
zpUsob Zivota muaze vést ke konfliktu se spole¢nosti. Socialni poradenstvi je
z&kladni €innosti pfi poskytovani vSech druhl sociélnich sluzeb; poskytovatelé
socidlnich sluzeb jsou vzdy povinni tuto ¢innost zajistit. Zakladni socialni
poradenstvi by mélo uzivatele informovat o existujicich typech socialnich
sluzeb, které zakon nabizi. Zakladni socialni poradenstvi je povinen zajistit

kazdy poskytovatel bezplatné.
Zdroj: Zakon o socialnich
sluzbach ¢. 108/2006 Sb.

P00 B €30 30 8P €0 €30 80 €0 €30 30 €0 €30 30 €0 €30 830 80 €0 850 80 €0 70
Se zarmutkem oznamujeme, ze nas opustili tito nasi ¢lenové:

dne 25.12.2006 pan Tomas Indra z Prahy 5,
dne 27.12.2006 pan Radek Vesely z Klobouku u Brna
a dne 10.2.2007 pan Jifi Lipsky z Jablonce nad Nisou.
Cest jejich svétlé pamatce!

P EP P P P €0 €59 €9 €9 €59 €59 €50 €50 €0 €0 €50 €0 €50 €0 0 0 P P CP CP
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Pan Radek Vesely byl jednim ze spoluautord publikace poezie a proézy zdra-
votné postizenych Doteky nadéje, kterou AMD vydala s podporou nakla-
datelstvi NaSe vojsko vroce 1992. S povidkami a basnickami Radka Ve-
selého jste se v minulych letech Casto setkavali na strankach Zpravodaje
AMD. Bude nam chybét!

NEMOCNICE ZA BARIEROU

Tézka jizda vozi¢karid. Jsou nemocnice pripraveny na postizené
lidi? Nejde jen o stavebni prekazky, ale také o to, zda si s nimi védi
rady zdravotnici. ,,V podstaté jsem musela personal uéit, jak se mnou
maji zachazet,” fika vozickarka Stanislava Ujezdska-Rédlova.

Praha — Kde by se méli o ¢lovéka upoutaného na vozik postarat
Iépe neZ v nemocnici s vySkolenymi zdravotniky? Své uz o tom vi
jedenapadesatiletd Stanislava Ujezdskd-Rédlovd, které se koncem
letosniho ledna udélalo Spatné a zichranka ji odvezla do IKEMu
v Praze-Kr¢i a pozdéji do blizké Fakultni Thomayerovy nemocnice.

»Jsem nepohyblivd, takze jsem pofdd musela leZet na posteli,
prestoze jsem zvykld byt na voziku,* popisuje Stanislava Ujezdska-
Rédlova. ,,To ovSem nebylo mozné, protoZe tam jednak nebyl do-
statek mista, ale chybé¢l i persondl, ktery by mé¢ na ten vozik dal,*
upozoriiuje Zena. Jako predsedkyné Asociace muskuldrnich dystro-
fikti v CR se snaZi dosdhnout toho, aby s t&ce postizenymi pacienty
mohli v nemocnicich byt i jejich asistenti.

.,V podstaté jsem musela persondl udit, jak se mnou maji zacha-
zet,” doddva Zena, kterd se nakonec nechala z nemocnice propustit
domu na revers.

Bariéry odstranime, slibuje nemocnice

S podobnymi zdZitky se vSak v prazskych nemocnicich setkdva
stile mnoho postiZenych pacientl. Proto se VSeobecna fakultni
nemocnice v Praze spole¢n¢ s Narodni radou osob se zdravotnim
postiZzenim rozhodla vypracovat projekt, podle néhoZ by v nemocnici
postupné odbourali vSechno, co postiZzenym lidem ztrpCuje Zivot.

Problémy vSak nemaji postiZzeni pacienti jen ve VSeobecné fa-
kultni nemocnici. ,,Nejhorsi je to ve zdravotnickych zatizenich posta-
venych pfed mnoha lety,* upozoriuje Vaclav Krasa. TakZe zatimco
v Nemocnici Na Homolce je pro postizené pacienty vybudovan bez-
bariérovy piistup i socidlni zatizeni, ve Fakultni nemocnici Kralov-
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ské Vinohrady v Praze 10 jsou pro pacienty bezbariérové ptistupné
pouze pavilony, kde jsou chirurgie, urologie, interna, kardiologie
a plastika.

Co délaji prazské nemocnice proti bariéram

Nemocnice na Homolce. Handicapovani pacienti maji na parko-
visti vyhrazend mista. Do nemocnice je bezbariérovy vstup a uvnitf
jsou bezbariérovad socidlni zafizeni. Zaméstnanci maji k dispozici
Desatero pro lepsi komunikaci vydané Nérodni radou osob se zdra-
votnim postizenim. Do budoucna se poc€itd i s oznacenim karty posti-
Zeného pacienta piktogramem, aby zdravotnici védéli, jak maji s pa-
cientem jednat.

Ustiedni vojenskd nemocnice. Je zde bezbariérovd informaéni
sluZba, jejiz zaméstnanci doprovodi vozickare, kam potiebuje. Vedle
informacéniho centra je bezbariérové socidlni zafizeni. Zadné dalsi
Upravy nemocnice neplanuje.

Nemocnice Kralovské Vinohrady. VSechny nové postavené pavi-
lony jsou bezbariérové. StarS$i postupné upravuji. Dobie piistupné
jsou pavilony chirurgie, urologie, interny, kardiologie a plastiky.
Naopak problémové jsou pavilony pro dlouhodobé nemocné, reha-
bilitace a ORL. Uplné& nepfistupny je pavilon dermatovenerologie.

Fakultni Thomayerova nemocnice. VSechny pavilony jsou bezba-
riérové. Zdravotnicky persondl je Skolen v zachizeni s handicapo-
vanymi pacienty a vzdélavani pokracuje i béhem zamé&stnani.

Dnes, 21. dinora 2007. Redakcéné krdceno

Pokud jste museli byt v posledni dobé hospitalizovdni, napiste ndm
o svych zdZitcich a zkuSenostech s pobytem v nemocnici. VasSe po-
stiehy rddi uveiejnime. Bariéry - i lidské - se podaii odstranit lépe
a rychleji, budeme-li na né diisledné upozoriiovat a vyZadovat jejich
ndpravu. Osobné mé ve vyse uvedeném clanku zaujala pozndmka
Stanislavy Ujezdské-Rédlové, Ze p¥i jejim pobytu v nemocnici kolem
nemocnicéniho liiZka nebyl dostatek mista pro vozik. Kdy? je totii
clovék nepohyblivy a pro vozik neni kolem liiZka dostatek prostoru,
je sebelépe vybudované bezbariérové socidlni zaiizeni k nicemu.
Sama jsem leccos zaslechla o negativnich zkuSenostech téce téles-
né postiZenych s pobytem v nemocnicnich zaiizenich. O tom vsak
az priste.

Eva A. Schmidtovd
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O ZDRAVi PRO ZDRAViI

Pravda a myty o chripce

Virus chiipky muize z st nemocného vyletét pri kasli az stokilometro-
vou rychlosti. K ochrané pred nakazou ostatnich lidi tak ruka pred usty
podle Iékaifi rozhodné nestaci. JenomZe rozeznat chripku — zavazné
virové onemocnéni — od jinych respiracnich potizi neni pro laika vabec
jednoduché. Bézny clovék vétsSinou chfipku pozna jen podle toho, ze
onemocni v obdobi chiipkové epidemie. Jak ve zdravi prezit chripku,
jejiz epidemie se mohou objevit i na jare, radi MUDr. Lukas$ Neumann.

Jestlize pfi 1écb€é nemoci, jako je chiipka, sizeji pacienti
hlavné¢ na dostatek vitamini a ovoce, nespoléhaji zrovna na ten
nejucinnéjsi 1ék. Vitaminy sice mohou do urcité miry plsobit jako
prevence a organismu pies rok doddvat vice sily, Zddny skutecny 1€k
proti chiipce ale neptedstavuji. Na stejné lodi jako vitaminy se na-
chazi i otuzovéni. Pravidelné otuZovéani organismu tak, aby si na-
vykl na niz$i teploty a dobyvani organismu viriim co mozna nejvice
ztizil, sice télu opét neuskodi, nicméné pii samotném napadeni téla
virem chfipky a proti nedostatku protilatek viici tomu kterému kon-
krétnimu typu chfipky nepomtize. Jedinou téméi stoprocentni ochra-
nu pfed onemocnénim chiipkou tak ptfedstavuje ockovani. Po ocko-
vani byva obvykle 70 — 90 % osob mladsich Sedesati let a minimdlné
60 % osob starSich Sedesati let dostate¢né chranéno tak, Ze vibec ne-
onemocni. U téch, ktef{ onemocni, pak ale pribéh chiipky byva mir-
néjsi.

Spravna 1écba chiipky znamend 3 — 4 dny absolutniho klidu
na Iizku, piti dostateného mnoZstvi tekutin (hlavné ¢aje a mine-
ralky) a pfi vysokych teplotich nad 39 stupiii Celsia uzivani 1ékd ke
sniZzeni teplot. Pokud teplota ¢tvrty nebo paty den neklesd, je nez-
bytné piivolat l1ékate, ktery bude komplikace fesit. ,ReSeni* v tom
okamziku znamend nasazeni antibiotik.

Chfipka, jeZ Casto pfichdzi zcela ndhle a bez varovani, pfed-
stavuje riziko predevSim pro déti a stars$i obCany — jednoduse pro ty,
jejichz organismus se nejriznéj$im infekcim neumi nebo nemuze
stoprocentn& branit. Plati, Ze infikovana osoba je pro své okoli nej-
vice nebezpecnd béhem prvnich dvou dni po ndkaze. Jediny ¢lovek
tak miiZe nakazit az desitky dalSich lidi.
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Zasady, jak spravné poskytnout
prvni pomoc

Poskytuje-li prvni pomoc jeden &lovék, je nutné snazit se podle moznosti
pfivolat na pomoc dal§i osoby. Pak plati nasledujici postup:

= Je-li postizen dospély ¢lovék, je nejprve nutné okamzité volat telefonem
na linku 155 (112), a teprve potom zapocit se zachrariovanim.
= Je-li postizeno dité mladsi 8 let, nejprve se provadi resuscitace po dobu
1 minuty. Po zavolani by zachrariujici mél ihned pokracovat v poskyto-
vani prvni pomoci az do pfijezdu sanitky a pfedani postizeného odbor-
nikdm.
= Leziciho je tfeba hlasité oslovit (stafi lidé hdfe slysi) kvdli zjisténi, zda je
pfi védomi.
= Nereaguje-li, mél by zachrariujici zkusit reakci na bolestivy podnét (napf.
stisk mista nad kli¢ni kosti, stisk bodu nad thlem ¢elisti, stisk usniho la-
[G¢ku).
= Nasledné by mély byt zkontrolovany zakladni Zivotni funkce — dychani
(pfilozenim hibetu ruky pfed Usta, mizeme pouZzit i bryle nebo zrcatko)
a ¢innost srdce a pulsace tepen (na krku).

Jedind pomoc, kterou je kazdy obcan povinen poskytnout, je pfivolani
Iékarské pomoci. Ostatni pomoc je vzdy na individualnim uvazeni. Za kazdé
situace je tfeba dbéat na vlastni bezpeci a zdravi. Dojezdovy €as |ékarské
sluzby je okolo osmi minut. Mozek vydrzi bez kysliku max. 4 minuty, nez
dojde k nevratnému poskozeni. Proto je laicka prvni pomoc rozhodujici pro
dalSi osud postizeného.

Listy hl. mésta Prahy, 1/2007

Vysoky krevni tlak

Vysoky krevni tlak je zdvaZnym rizikovym faktorem pro vznik
srde¢niho infarktu a mozkové mrtvice. PfiCiny vysokého krevniho
tlaku u kazdého jednotlivého ¢lovéka nelze ve vétSing piipadi piesné
urcit. Dulezitou roli v§ak hraje piili§ mnoho kuchyiské soli v potravé
a nadvédha, zejména tam, kde zdrovei existuje dédi¢nd predispozice.
Prevence:

- Mite-li nadvahu, redukujte ji (poZzadovand vdha = télesnd vys-

ka v cm minus 100).

- Jezte plnohodnotnou a méné¢ solenou stravu, pozivejte alkohol
S mirou.
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- Pohybujte se co nejcastéji na Cerstvém vzduchu (sportovni
¢innost konzultujte s 1ékatem).
- Pokud koufite, omezte spotiebu cigaret, jesté 1épe je kouteni
upln¢ zanechat.
- Ve volném Case se co nejvice uvolnéte.
Setiete soli
- Jidla neptesolujte.
- Davejte pfednost aroma Setficim piipravam jako duseni, va-
feni v pafe pfed pecenim a grilovanim.
- Solte Spetkou soli a misto soli pouZivejte kofeni a zeleninu.
- Téstoviny, ryZzi a brambory servirujte s omdc¢kami jen slabé
osolenymi.
- Jidla, kterad obsahuji slané potraviny (syr, uzeniny, konzervo-
vand zelenina atd.), jiZ nesolte.
DileZité je
Pravideln¢ nechat si 1ékafem nebo v 1ékarn¢ zmétit tlak.

Uméni uzivat

Nemirné pozitky mohou $kodit zdravi, avSak z druhé strany psy-
chické a télesné zdravi jedince zdvisi také na jeho schopnosti umeét si
spravné uZivat.

Pozitivni pocity v naSem Zivoté ptiznivé plsobi na zdravi. Radost,
potéSeni ze Zivota a vnitini spokojenost zvysuji odolnost vi¢i one-
mocnénim a slouzi zdravotni prevenci stejné jako napiiklad pésto-
vani jégy nebo dodrzovani zdravé vyzivy.

Clovék by proto nemél podcenovat drobné radosti viedniho dne,
m¢l by je vyhleddvat a rozumné je uZivat. Pfijemné smyslové pocity
jako poslech hudby, pobyt v piirodé, ving, jidlo a piti, pohlazeni,
usmév nebo radost z tspéchu, pocit druznosti, pfijemné traveni vol-
ného ¢asu, odpocinek jsou zdrojem, z néhoZ prameni dobrd nédlada
a pocit Zivotniho Stésti.

M¢li bychom si tedy castéji doprat néco, co nds naplni pocitem
blaZenosti. M¢li bychom castéji udélat néco dobrého sami pro sebe
i pro druhé a méli bychom se do toho pustit nejlépe jesté dnes.

Ziiricher Gesundheitsplanner. Prel. E.A. Schmidtovd
Redakcné zkrdceno
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Trapas, ke kterému uz nedoslo
(diky T4né Fischerové)

Téana Fischerovd citdvd mé kniZzky jiz v rukopise. V jistém
smyslu stojime pevné spolu i v jakychsi mystickych hlubindch ¢asu
minulého a snad i setby pro Cas prichdazejici. Prvni setkdni s ni mi
jasn¢ potvrdilo, jak vice nez vysvétlovanim lze druhému vtisknout
cosi cenného tucasti na jeho Zivoté €i situaci, a predat tak s ldskou
kvalitu, kterd druhému chybi. Potfeboval jsem cosi nutné. Co?
Osvétli to nase prvni spolec¢nd situace.

V adventni dob¢ v poloviné devadesatych let porddal Milan
Friedl v Lyfe Pragensis pofad zmé knihy o Franovi Drtikolovi.
Vnitin€ jsem se pfipravoval téméf na kolenou na setkdni s pro mne
nejopravdovejsim a nejlidstéj$Sim hercem — Josefem Kemrem, ktery
m¢él ukazky z Drtikola ¢ist. Kratce pfed tim byl ale opét odvezen do
nemocnice, tentokrdt uz naposledy. Ukédzky cetl Alfred Strejcek.
Cekalo mne ale jiné setkdni. O piestdvce, kterd délila &ast étenych
pasdzi a druhou polovinu, kdy mé¢l byt rozhovor se mnou, jsem
v zakulisi uvidél usmivajici se pani Fischerovou. Pfisla aZ na druhou
polovinu. Znal jsem ji z televize a vytusSil jsem cosi mimotfddného.
Chvilku jsme kolem sebe krouzili, pak doSlo k osloveni. Dodnes
mam v paméti, jak jsem sebral veskerou odvahu, pozdravil a zeptal
se, neni-li pani Tana Fischerovd. A dodnes se s Tanou hddame,
protoZe ona ma zrovna tak v paméti, Ze oslovila nejprve ona mne.
Potésila mne, Ze pry ma knihu o Drtikolovi uz ptl roku u postele na
vecerni ¢teni. To byla vnéj$i konverzace. Nase duse i o¢i jako by se
slily v ¢emsi izasném i daveérné zndimém. Mé ,,hlavni* téma ale bylo,
Ze jsem veliky trémista, Ze neumim souvisle mluvit a Ze se ukrutné
bojim vefejného vystoupeni, které jsem nerozvazné prislibil. Bylo to
se mnou tehdy tak zIé, Ze i na novém pracovisti pii porad¢ ve vice
neZ tfech lidech jsem se roztfasl, srdce az v krku, sucho v ustech,
plaétivy hlas, brr. Rikdval jsem tomu ,,debilium trémens*. Nevim uZ,
co mi Tana v téch par minutach fikala, vim jen, Ze jsme se drZeli za
ruce a cosi od ni do mne proudilo. Ujistila mne, Ze tréma je zbyte¢na.
Bylo to vSak obrovsky vzdédleno sugestivnim figlim mddnich
odblokovavaci a psycho-servisakli. Cosi mluvilo od duse k dusi.
Vysledek byl, Ze jsem se pak s poviddnim tak ,rozjel, Ze mne
z pédia museli médlem srazit. A od tehdy jsem trému uz nikdy nepo-
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citil. Po letech jsem pochopil, Ze mi pfedala jako herecka, navykla
vefejnosti, cosi ze své nebojicnosti a pfirozené smélosti. K trapasu
tedy nedoslo. Od té doby ji tvrdim, Ze ze mne ud¢lala extrémistu,
tedy ex-trémistu, byvalého trémistu. Jsem vdéény osudu, Ze jsem
snad i j4 mohl byt v dalSich letech trochu ndpomocen, Ze po Drtiko-
lovi a fadé jinych smérti miva nyni na nocnim stolku pievazné dr.
Steinera.

KdyZ jsme jednou pozdé&ji §li v dobé Letnic no€nim Viclav-
skym ndméstim z Lyry Pragensis z oslav jejich padesatin, uzaviela
jiz soukromou rekapitulaci svého dosavadniho vyvoje, dlouho bolavé
tdpavého, z riznych stran neSetrné dotykaného a nakonec zakotviv-
Siho v kiestanstvi, vSe obsahujici vétou, feCenou celou osobnosti:
Karle, ja uz se ni¢eho nebojim.

Jan Kacer mezi samymi alkoholiky?

Obdivuji televizni $tab Adventnich koncertt. Jsou to lidé do-
konale sehrani, i pfi celodennim stdni na nohou a zodpovédné praci
ptatelsti a pozorni. Pfiprava jednoho takového koncertu obndsi mno-
hem vice Casu a prace, neZ jsem jako laik tusil. Své honorare pak tito
lidé vénuji socidlni organizaci, v jejiZ prospéch byl porad natocen.

Kdyz se tocil koncem roku 2004 televizni Adventni koncert
o nafem stiedisku Diakonie CCE pro seniory, podivil jsem se, Ze
¢asti potadu, které fikali profesiondlové (zahdjeni, telefonni Cisla
atd.), se chvilku pted tim predticely, zatimco rozhovory s nami, ne-
zkuSenymi a vyplaSenymi hosty, §ly naZivo. Neni to snadné, ob-
zv1asté kdyZ se ani v délce vstupu nesmite odchylit o vic nez nékolik
vtefin. Jinak plati §tab televizi pokutu. Jedna z ¢lenek Stdbu mi osvét-
lila, Ze to tak zprvu nebylo, ale s predtd¢enim se zacalo az od jisté
udélosti. Jednou byla k pofadu vybrana organizace, ve které se klien-
ti 1é¢ili a umirali na diagnézu, jejiz latinsky ndzev zacinal na cé —
cystickd fibr6za. Ale co se nestalo: Janu Kacerovi, ktery organizaci
predstavoval, se do tst misto ndzvu této choroby, vloudilo slovicko,
zaCinajici také na cé a misto cystickd fibréza tekl cirhéza fibralni.
Chudéci pacienti tedy vypadali jako téZci alkoholici. Toto prefeknuti,
které pry ze sebe namdhavé soukal, pusobilo jako rozbuska na de-
strukci poradu. Pani KubiSova vyprskla, utekla ze zdbéru a ponékud
hlasit&ji pouZila jadrné zhodnoceni situace. Pani Fischerové, kterd je
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mistrem desitek nejriznéjSich vyrazi, se stahovaly obli¢ejové svaly
mezi distojnosti a vybuchem smichu a chudak kameraman, kterému
se smichem ottfdsalo celé télo vetné rukou, uz stejné¢ nemél koho
tocit a tedy zabiral vanocni stromecek zdola nahoru a zpatky poiad
znovu a znovu. Ne&ktefi 1ékati pak fikali, Ze by Jan Kacer m¢l obdrzet
Nobelovu cenu za medicinu za objev nové nemoci. A od té doby se
toho pfedtaci co nejvic.

Karel Funk

Nékolik informaci, které by vas mohly zajimat:

Struény privodce zdakonem o socidlnich sluzbach je nazev pat-
nactistrankové publikace, kterou pfipravilo a na svém webu vysta-
vilo Ministerstvo prace a socialnich véci CR. Volné ke staZeni a vy-
tisknuti je dokument k dispozici na webovych strankéch:
www.mpsv.cz/files/clanky/3222/zlom170x170web.pdf.

Zdroj: cas. Vozka, 4-5/06

Bezbariérové ubytovani ve mésté zapadlych vlastenci Vysokém
nad Jizerou na pomezi Krkonos a Jizerskych hor. Jedna se o sa-
mostatné pfistaveny mezonetovy apartman 2 + kk s vyhledem do sa-
du. Samostatny vchod, pfizemi bez schodu, Sitka vchodovych dvefi
90 cm, dvefi do socialniho zafizeni 63 cm. Sprchovy kout a toaleta
bez madla. VySka rozkladaciho ldzka 40 cm. Moznost varfeni, opalo-
vani na terase, vyjizdék do okoli a automobilovych vylett po Krkono-
Sich a do blizkého Ceského réje. Pro zdravé lyzaiské vleky, béZecké
traté, vyborné autobusové spojeni s Prahou. Ubytovani az Sesti osob
celoro¢né, cena odstupfiovana podle roéniho obdobi, délky pobytu

.....

a objednavky tel. 481 593 251, mobil 607129570,
e-mail i.vavacek@seznam.cz

Handicap — vyhodny ucet u Postovni sporitelny. Handicap je Ucet
od Postovni sporitelny, ktery vytvofili handicapovani pro handicapo-
vané. Na tvorbé Uc¢tu se pfimo podileli lidé se zdravotnim posti-
Zenim, ktefi uvedli, co u bézného bankovniho G¢tu potfebuji. Po-
Stovni spofitelna pak Ucet prizplsobila jejich potfebam. Pro vice
informaci volejte zdarma 800 210 210, navstivte internetové stranky
www.postovnisporitelna.cz nebo se ptejte na kterékoli posté. Han-
dicap doporucéuje Narodni rada osob se zdravotnim postizenim.

Zdroj: Skok do reality, 1/2007
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nalni fotografy k G&asti ve fotografické soutézi na téma Zivot lidi se

zdravotnim postiZenim. Souté2ni snimky budou opét vystaveny na
brnénskych veletrzich v prabéhu mezinarodniho veletrhu zdravotnické
techniky, rehabilitace a zdravi HOSPIMedica a jeho doprovodnych pro-
gramu Pro Vas usmév ve dnech 16. — 19. fijna 2007.

Pravidla fotosoutéze:

= Préace posilejte nejpozdéji do 1. Fijna 2007 na adresu Ligy za prava vo-
zickaca.

= Minimalni rozmér mensi strany fotografie je stanoven na 20 cm (bez
pasparty ¢i ramecku), maximalni rozmér vétsi strany na 40 cm.

= Na zadni strané kazdé fotografie vyznacte:
jméno, adresu, e-mailovou adresu, telefonni ¢islo, nazev vystihuiji-
ci obsah snimku a kategorii.
Chcete-li soutézit v kategorii A, zaSlete prosim kopii prikazu ZTP,
ZTP/P (pfi ucasti v minulych roénicich neni tfeba).

= Odborné porota uréi absolutniho vitéze a vitéze v kategoriich:
A. fotografie autora s postizenim
B. fotografie autora bez postizeni
Vitéz navstévnické ankety obdrzi Cenu divaka.

= Vitézové budou telefonicky nebo pisemné vyrozuméni, aby se dne
19. Fijna mohli zucastnit vyhlaSeni a pfedani cen.

= Soutézici berou na védomi a souhlasi s tim, ze jim fotografie nebudou
vraceny. Pofadatel si vyhrazuje pravo zverejnit fotografie v €asopise
Vozi¢kér, ktery vydava, na internetu a na dalSich akcich pofadanych na
podporu projektd organizace nebo jeji propagaci, a to bez naroku na
honoraf pro autora; uvefejnit fotografie v dalSich tiskovinach (pfipadny
honoraf bude zaslan autorovi). Pofadatel si také vyhrazuje pravo foto-
grafie vydrazit a ziskany obnos pouzit na podporu projektd organizace.

= Autofi fotografii ruci za to, ze objekty na fotografiich nebudou vznaset
zadné pozadavky souvisejici s pouzitim fotografii. Pofadatel nebude na
pfipadné stiznosti reflektovat.

= Porfadatel vybere nejzajimavéjsi prace pro doplnéni tematické vystavy
fotografii, kterd bude v prdbéhu dalSich let prezentovana na akcich po-
fadanych Ligou za prava vozi¢kard a bude putovat po méstech Ceské
republiky.

Poradatel:

Liga za prava vozickara, Kounicova 42, 602 00 Brno

Tel./fax: 541 249 175-6

Kontaktni osoba:

Petra Kyselkov4, e-mail: petra.kyselkova@ligavozic.cz, mobil: 608 635 578
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