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AMD je élenem Ceské rady humanitarnich
organizaci, Narodni rady zdravotné
postizenych Ceské republiky a pozorovatelem
EAMDA - Evropske aliance
asociaci nervosvalovych nemoci.

Asociace muskularnich dystrofikl v CR, ktera sdruzuje postizené muskularni dystrofii
(tzv. myopatii) a dalsimi nervosvalovymi nemocemi, je celonarodni nevladni
neziskova organizace piisobici v Ceské republice. Muskularni dystrofici patfi k nejtize
postizenym, z nichZ mnozi jsou odkazani na pouZivani voziku a na pomoc jinych osob
se viemi negativnimi dusledky, které z této skutecnosti vyplyvaji.

Asociace muskularnich dystrofiki prosazuje specifické zajmy a potfeby svych €lend,
porada rehabilitacné vychovné kurzy, rekondicni ozdravné pobyty, seminare, sachové
turnaje atd., spolupracuje se zdravotnickymi institucemi a se zahranicnimi
asociacemi obdobneho charakteru, které dnes existuji ve vétiiné zemi svéta jako
vyznamna soucast v boji proti nervosvalovym chorobam a jejich nasledkim. Poskytuje
téz socialné pravni a jinou pomoc svym élenim,

Dulezitou soucasti ¢innosti Asociace muskularnich dystrofika je vydavani Elenského
casopisu ZPRAVODAJ AMD, ktery wychazi Ctvrtletné a je urcen pro poskytovani
informaci €lentm jak z oblasti vlastni ¢innosti AMD, tak i z oblasti lékarské védy a
vyzkumu nervosvalovych chorob. Casopis pfinasi také novinky ze zahranici, jez
souviseji s nervosvalovymi nemocemi, a je zakladem pro vzajemnou vyménu
zkusenosti a nazord postizenych,

Cilem AMD v CR je trvale sledovat a pomahat resit irokou problematiku postizenych
nervosvalovymi nemocemi véetné déti a mladeZe. Tato ¢innost je financné znacné
nakladna a zavisi na podpofe verejnosti.

Viem darcim a sponzorim pfedem dékujeme,

Mase adresa:

Asociace muskularnich dystrofiki v CR
Petyrkova 1953

148 00 Praha 414

tel./ fax: 272 933 777

Kancelar: Petyrkova 1953 (suteren), 148 00 Praha 414
Ufedni hodiny: Ut - Ct, 13.00 - 16.00 hodin, Pa 10 - 13 hadin
V dobé nepfitomnosti volejte na tel.: 602 250 252

@islo konta: Komeréni banka, Praha 4: 30333041 uuu:@




\Uvodm’ slovo

Vazeni ¢tenari,

dostava se vam do rukou prvni Cislo Zpravodaje v letosnim roce. Urcité jste
si v§imli zmény grafiky. Redakéni rada se snazi dat Casopisu novou tvar a
ménit se bude mozna i v pristich Cislech, do doby nez dostane definitivni
podobu. Také vy se mlzete aktivné podilet svymi napady a naméty na jeho
obsahu. Napiste nam, co byste uvitali nebo zménili. Jaké mate zkusenosti
napriklad s cestovanim, rdznymi architektonickymi bariérami, co vas pali
atd.

V tomto vydani najdete znamé rubriky, zajimavé jsou predevsim ty z oblasti
MD, kde se seznamite s novymi postupy pri vyzkumu. | v socialni
problematice probéhlo mnoho aktualnich a asi ne vzdy prijemnych zmén.
Zvlasté pak pri zaméstnavani télesné postizenych uz nastaly urcité zmény a
do budoucna se pripravuji dalsi. Pokud byste méli k této problematice také
co rici, napiste a my budeme vase pripominky smérovat na prislusna mista.

Rad bych upozornil na ¢ast vénujici se zdravi, a to spravnému dychani, které
je pro nas vSechny velmi dilezité. V pristim Cisle uverejnime dalsi dil.

V letosnim roce se uskutecni nékolik rekondi¢nich pobytd, prihlasky a
podrobnosti najdete v dalsi ¢asti ¢asopisu.

V lednovém mimoradném vydani Volebniho zpravodaje jste se seznamili
s vysledky voleb do vyboru a do vykonného vyboru AMD, kde doslo k zménam
v predsednictvi i ve vykonném vyboru samotném. Touto cestou bych chtél
podékovat predeviim Stanislavé Ujezdské Rédlové za jeji dlouholetou
¢innost a prinos pro organizaci a poprat ji v dalsim Zivoté hodné sStésti a
spokojenosti.

Také bych rad podékoval vsem, ktefi v loriském roce prispéli na nasi ¢innost,
jak firmam a soukromym osobam, tak i tém, od nichZz jsme obdrzeli
novorocni prani. Moc si toho vazime.

Vazeni ¢tenari, preji vam prijemné cteni a doufam, ze jsme pro vas prinesli
alespon nékolik dileZitych informaci. Hezké jaro vam preje

predseda AMD Zdenek Janda




Zicastnili jsme se

19. fijna 2007 - tradicniho mezinarodniho veletrhu zdravotnické
techniky, rehabilitace a zdravi HOSPIMedica Brno 2007

8. listopadu 2007 — VIIl. Republikového shromazdeéni Narodni rady
osob se zdravotnim postizenim CR v Kongresovém centru Praha. Za
AMD se zucastnila Stanislava Ujezdska Rédlova

15. listopadu 2007 - 14. schlize vyboru pro socialni politiku v budové
Poslanecké snémovny. Za AMD se z(castnila Stanislava Ujezdska
Rédlova

21. listopadu 2007 — setkani poskytovatell a uzivatell socialnich
sluzeb v ramci projektu Stfedné&dobého planu sociélnich sluzeb MC
Praha 11 v Klubu vozi¢kara Petyrkova. Za AMD v CR se zU&astnila
Stanislava Ujezdska Rédlova

11. prosince 2007 - pracovniho jednani s ministrem prace a
socialnich véci Petrem NeCasem ohledné problematiky posuzovani
stupné zavislosti dle zakona o socialnich sluzbach. Za AMD se
zU&astnila Stanislava Ujezdska Rédlova

15. ledna 2008 jsme se =zucastnili slavnostniho koncertu ve
ValdStejnském palaci, kde jsme dostali moznost prezentovat nasSi
organizaci prostfednictvim agentury Euroart. Pan Jaroslav Macak
v kratkosti seznamil pfitomné s problematikou lidi postizenych
muskularni dystrofii a ¢innosti AMD. Na koncerté se pro organizaci
vybralo 2000,- K&.

4. bifezna 2008 probéhlo na MPSV setkani pracovnich skupin zamére-
né na Hodnotici a monitorovaci skupiny systémového projektu ,Systém
kvality v socialnich sluzbach®. Schizka byla zaméfena predevSim na
,Vzdélavani inspektord kvality socialnich sluzeb“ a ,Vzdélavani v
zavadéni standardu kvality socialnich sluzeb®. Za AMD se zuc€astnil
Zdenék Janda.




Aktuality

Nérodni rada pfipravuje podklady pro Ustavni stiznost

NRZP CR si uvédomuje, Ze nastaveny systém poplatki ve
zdravotnictvi je velmi problematicky pro osoby se zdravotnim
postizenim. Vzhledem k nizkym prijmim a velkému poctu nezbytnych
ek a navstév lékare bude systém neprimérené zatézovat pravé je.
Proto také Narodni rada osob se zdravotnim postizenim shani
informace a podklady pro Ustavni stiznost. Chce poukazat na to, ze
zavedenim poplatk( ve zdravotnictvi dochazi k situacim, kdy je
poruseno Ustavni pravo ob¢anul na dlstojny Zivot.

Lidé se zdravotnim postiZzenim mohou soutéZit na
abilympidadé!

Ve dnech 23. - 24. kvétna se v
Pardubicich, konkrétné v CEZ
aréné, uskutecni 16. narodni
abilympiada. Na prehlidku

Tk pracovnich i  volnocasovych
>'¢ dovednosti se muzete prihlasit do

patku 28.  brezna. Ceska
abilympijska asociace vyhlasila
celkem osmatficet soutéznich
disciplin:  podrobné informace lze zjistit na  strankach
www.abilympics.cz nebo na Cisle 466 304 366.

Jifi Méra a jeho syn na Novém Zélandu.

V knize Novy Zéland se dozvite mnoho zajimavého o jejim autorovi
Jirim Marovi a také o jeho cesté se synem Jirkou, trpicim svalovou
dystrofii, a kamaradem Stefanem Kunou na mista, ktera nejdfive na
Zélandu poznal sam v ramci jazykového pobytu. Nyni vysel druhy dil
této knihy, ktery pojednava o jejich cesté po vyznamnych mistech
severniho a jizniho ostrova Nového Zélandu a také o vsech zajimavych
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situacich, které pri tom vznikaly. Obsahuje spoustu fotografii, obrazky
kreslené Lucii Malanikovou a také obrazky, které kreslili kluci se
stejnou nemoci, jako ma Jirka. Podle slov Jiriho Mary je to rovnéz
jejich kniha a je moc rad, Ze dokazali nahlas rict: ,Jsme tady a
bojujeme.“ O cesté severnim ostrovem vznikl rovnéz dokumentarni
film, ktery byl nominovan na nejlepsi film v kategorii cestopisnych
dokumentut na mezinarodnim festivalu outdoorovych filmd.

Kazda z knih i film stoji 250 K¢ a objednat si je mizete na e-mailové
adrese jirimara@seznam.cz, tel. ¢. 775 975 815. Dalsi informace jsou
také na www.jirkamara.cz. V lednu Jifi Mara se svym synem podnikli
dalsi cestu do Ekvadoru a na Galapagy.

Rocéni ¢clensky prispévek

Ti z vas, kteri jesté nezaplatili Clensky prispévek na letosni rok, by
tak méli co nejdrive ucinit. Podrobnosti jsme uverejnili v minulém
Cisle.

Red.

Dolezité informace

Bezplatné socialné pravni poradenstvi pro ¢leny AMD v CR stale
poskytuje JUDr. Jan Bébr, telefon 257 003 451. MozZnost
zastupovani pri soudnim Fizeni.

Red.

Poradenstvi z oblasti socialni problematiky vam od letosniho roku
poskytujeme primo v kancelari AMD, st. od 13 - 16 pa. 10 - 13
hodin nebo na tel.: 272 933 77. Mimo tyto hodiny pak na tel.:
602250252. Se svymi dotazy se miZete obracet i pisemné na
adresu kancelare ¢i e-mailem na amd@md-cz.org.

Red.



http://www.jirkamara.cz/
mailto:amd@md-cz.org

Sociélng prévai okénko

KaZzda organizace, kterd poskytuje socidlni poradenstvi

¢i sluzby, se musi Fidit etickym kodexem. Na
nasledujicich nékolika stranéch vés s nim seznémime.

Eticky kodex

Pracovnik je pri vykonu sluzby povinen dodrzovat prava
skupin a jednotlivcl, zakotvenych v Charté lidskych prav
Spojenych narod(, Vseobecné deklaraci lidskych prav a
svobod, Zakladni listiné prav a svobod a dalSich pravnich
umluv.

« Pracovnik respektuje jedinecnost kazdého ¢lovéka bez ohledu na
jeho plvod, etnickou prislusnost, rasu &i barvu pleti, vék,
zdravotni stav, ekonomickou situaci, nabozenské ¢i politické
presvédCeni a bez ohledu na to, jak se podili na Zivoté celé
spolecnosti.

« Pracovnik respektuje pravo kazdého jedince na seberealizaci
v takové mire, aby nedochazelo soucasné k omezeni takového
prava druhych osob.

+ Pracovnik pomaha klientim svymi znalostmi, dovednostmi a
zkusenostmi pri jejich rozvoji a k co nejvétsi samostatnosti.

« Pracovnik musi davat prednost své profesionalni odpovédnosti
pred svymi soukromymi zajmy. Sluzby, které poskytuje, musi byt
na nejvyssi odborné Urovni.




Pravidla etického chovani pracovnika

Ve vztahu ke klientovi:

e Pracovnik vede své klienty k védomi odpovédnosti sam za sebe.

+ Pracovnik jedna tak, aby chranil distojnost a lidska prava svych
klientd.

e Pracovnik pomaha se stejnym Usilim bez jakékoliv formy
diskriminace vSem klientim. Pri zadné formé diskriminace
nespolupracuje a nelGcastni se ji.

« Chrani klientovo pravo na soukromi a ddvérnost jeho sdéleni.
Data a informace pozaduje s ohledem na potrebnost pri zajisténi
sluzeb poskytovanych klientovi. Zadnou informaci o klientovi
neposkytne bez jeho souhlasu. Vyjimkou jsou osoby s omezenou
zpUsobilosti k pravnim Gkonlm, nebo jestlize jsou ohrozeny dalsi
osoby.

« Pracovnik dba, aby klienti obdrzeli potrebné informace a pomoc
v jejich soucasné zivotni situaci, véetné sluzeb a davek socialniho
zabezpeceni, na které maji narok. Pouci klienty o povinnostech,
které vyplyvaji z takto poskytovanych sluzeb a davek.

e Pracovnik hleda moznosti, jak zapojit klienty do procesu reseni
jejich problémd.

e Pomoc pracovnika spociva predevsim v poskytnuti podpory
klientovi a v jeho zplnomocnéni k vlastnimu reseni jeho problému
a naplnéni vlastnich aspiraci klienta.

e Pri praci se zdravotné postizenymi détmi a mladezi pracovnik
dusledné vychazi z Umluvy o pravech ditéte.

e Klienti a jejich zakonni zastupci maji pravo na informace v takové
podobé, jaka odpovida jejich véku a chapani. Museji mit zaroven
moznost otevrené hovorit o svych potrebach.




S klienty pracovnik jedna s taktem a pochopenim a respektuje
jejich soukromi a intimitu.

Ve vztahu k zaméstnavateli:

Pracovnik odpovédné plni své povinnosti vyplyvajici ze zavazku ke
svému zaméstnavateli.

Pracovnik se podili na vytvareni dobrych pracovnich vztah(
V organizaci.

Pracovnik se snazi ovliviovat pra jejich praktické uplatiovani
sohledem na co nejvyssi Uroven slacovni postupy uzeb
poskytovanych klientim. Pracovnik ma pravo vyzadovat na
zaméstnavateli, aby vytvarel podminky, které pracovnikim
umozni prijmout a uplatnovat zavazky vyplyvajici z tohoto
kodexu.

Ve vztahu ke spolupracovnikiim:

Pracovnik respektuje znalosti a zkuSenosti svych spolupracovniku
a ostatnich odbornik(. Spolupracuje s nimi, coz prispiva ke
zvysovani kvality poskytovanych sluzeb. Respektuje rozdily
v nazorech a praktické cinnosti kolegu, ostatnich odbornych a
dobrovolnych spolupracovniku. Kritické pripominky k jejich praci
vyjadruje na vhodném misté a vhodnym zpusobem po dohodé
s pracovnim tymem.

Ve vztahu ke svému povolani a odbornosti:
Pracovnik dba na udrzeni a zvysSovani prestize svého povolani.

Snazi se o udrzeni a zvySovani odborné (rovné své prace a
uplatiovani novych pristupl a metod. Je zodpovédny za sv(j
celozivotni vycvik a vzdélavani, coz je zaklad pro udrzeni
stanovené U(rovné odborné prace a schopnosti resit etické




problémy a dilema. Pracuje jako clen tymu s pravem vyzadovat
podporu a poskytovat podporu druhym.

Ve vztahu ke spolecnosti:

Pracovnik ma pravo a povinnost upozoriovat Sirokou verejnost a
prislu$né organy a organizace na zpusoby, kterymi spolecnost vytvari
nebo prispiva k obtizim a problémdm zdravotné postizenych lidi.
Zasazuje se o zlepseni socialnich podminek a zvySovani socialni
pomoci v misté, kde pusobi hlavné tim, Ze informuje a ovliviuje
prislusné organy mistni spravy a samospravy i verejnost ve prospéch
zdravotné postizenych. Plsobi na rozsifreni moznosti a prilezitosti ke
zlepseni kvality zivota zdravotné postizenych. Podporuje zdravotné
postizené jedince a jejich rodiny podle moznosti v jejich prirozenych
podminkach a prostredi. Pracovnik prispiva k zajisténi plnohodnotné
Ucasti klientd v socialnim, kulturnim, politickém Zivoté a v celkovém
déni ve spolecnosti.

V Cesku by mé&l posobit verejnj ochrénce prév lidi s
postiZzenim, tvrdi Vaclav Kréasa

Jde o zameér, ktery prosazuje Narodni rada osob se zdravotnim
postizenim. Nasledujici rozhovor nam poskytl jeji predseda Vaclav
Krasa.

?) Co vas vedlo k myslence zridit verejného ochrance prav osob se
zdravotnim postiZzenim? Pro¢ by tato skupina obcani méla mit
jakéhosi ombudsmana?

Nejprve musim upresnit, ze nam nejde o néjakého specialniho
ombudsmana. Usilujeme o institut pravniho ochrance, ktery by na
rozdil od n&j mél exekutivni pravomoc. Legislativa je sice v Ceské
republice v podstaté standardni, srovnatelna s ostatnimi evropskymi
zemémi, ale u nas je velmi obtizné dosahnout na pravo, domoci se
svych prav s ohledem na znéni jednotlivych zakond. To byva slozité,
financné narocné a zdlouhavé. Pravni ochrance osob se zdravotnim
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postizenim by témto obanim pomahal uplatiovat prava, ktera jim
nase zakonodarstvi garantuje.

?) Jak se k vaSemu zaméru stavi Otakar Motejl, ktery ve funkci
ombudsmana pusobi jiZ od roku 2000?

Na konferenci, ktera se uskutecnila 18. rijna 2007 v Brné v ramci
veletrhu HOSPIMedica, pan Motejl myslenku zridit Grad pravniho
ochrance osob s postizenim vyrazné podporil. Sam charakterizoval
problémy a navrhuje mozna reseni. Lidé se zdravotnim postizenim
vsak potrebuji Urad, ktery by mohl pouzit pravo k tomu, aby nebyli
diskriminovani, aby jim nebyly napriklad upirany nékteré davky a
prispévky.

Musime si uvédomit, Ze v pripadé jakéhokoli sporu obcanskopravniho
¢i trestnépravniho je prakticky nezbytné, aby Ucastnik rizeni mél k
dispozici pravniho zastupce - advokata. Ale ceny za advokatni sluzby
jsou tak vysoké, Ze osoby, jejichz jedinym prijmem je invalidni
dichod, maji velmi ztizenou moznost je vyuzit.

2) Pravni ochrance lidi s postiZzenim uz pusobi v Rakousku. Jak
vypada bilance jeho ¢innosti?

Pravni ochrance tam byl zfizen zakonem a zacal pusobit 1. ledna
2006. Za necelé dva roky se na néj obratily dva tisice lidi. Ukonceno
bylo 360 podani, z nichZ vice nez 60 procent skoncilo ve prospéch
osob se zdravotnim postizenim. K soudu se dostalo pouze minimum
pripadu, u vétSiny zalezitosti dokazal pravni zastupce donutit Grady k
tomu, aby konaly.

?) Jaka je situace v dalSich statech Evropské unie?

Ve vétsiné zemi existuje pouze funkce ombudsmana pro osoby se
zdravotnim postizenim. Domnivdm se, Zze v Ceské republice
potrebujeme (rad, ktery bude mit vice kompetenci nez ombudsman,
nebot’ vymahatelnost prava je u nas velmi obtizna.

? V jakych konkrétnich zalezitostech dokaze pravni
ochrance ¢lovéku s postizenim uc¢inné pomoci?
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Pripadd, kdy lze vyuzit sluzeb takového Uradu, je velmi mnoho. V
Rakousku to lidé nejcastéji délaji pri prosazovani svého prava na
stejny rozsah socialnich sluzeb v jednotlivych spolkovych zemich.
Mimochodem, i u nas se rozsah a Uroven poskytovanych sluzeb v
jednotlivych krajich li$i... M(Ze také jit o soudni proces pfi chybném
posouzeni miry zavislosti osoby s postizenim nebo o situace, kdy je
tato osoba diskriminovana treba v pristupu ke vzdélani ¢i zaméstnani
a chce se domahat soudni cestou financniho vyrovnani, navratu do
zaméstnani apod. Ve vSech téchto situacich mlze pravni ochrance
jesté pred vlastnim soudnim jednanim dohodnout jakysi smir a
narovnani sporu. Ddlezité je, ze tato pomoc by pro lidi se zdravotnim
postiZenim byla zdarma nebo jen za maly spravni poplatek.

?) Narodni rada udajné prosazuje, aby pravni ochrance také mohl
klienty zastupovat pri soudnim sporu. Pro¢?

Myslim si, Ze by opravdu mohl v nékterych pripadech zastupovat
klienta pri soudnim sporu, ale pouze vyjimecné. Predevsim by vsak
Cinil nékteré pravni Ukony ve jménu klienta, které by vedly k
urovnani sporu.

2) Jakym zpusobem chcete tuto funkci vytvorit?

Jsem presvédéen o tom, Ze se to da provést pouze zakonem.
Zalezitosti k vyreseni je totiz mnoho: je nezbytné vymezit
kompetence takového Uradu, stanovit okruh osob, které se na néj
mohou obracet, a zajistit jeho nezavislost. Dllezité bude i zaclenéni
nového institutu do struktury statni spravy... Jde o dlouhodoby cil, ale
vérim, Ze se nam podari takovy zakon prosadit. Uz jsme vyzvali
vladu, aby se tim zacala zabyvat. Ostatné i v Rakouské republice byl
pravni ochrance lidi s postizenim ustaven timto zptsobem.

Milos Pelikan, Vozickar 1, 2008

Zruseni osatného a prispévky, o které neprijdeme

Mnozi z vas obdrzeli nebo obdrzi dopis z obce s rozsifenou plisobnosti,
ve kterém obec informuje, Ze v prosinci 2007 jste dostali naposledy
prispévek na zvysené zivotni naklady (lidové zvany osatné). Jde o
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prispévek podle vyhlasky 182/1991 Sb. § 42, ktery byl poskytovan v
maximalni vysi 200 K& mési¢né. Prevladaji obavy, a z cetnych dotazu
to citim, ze kdyz byl odebran tento prispévek, rusi se tim i nékteré
ostatni prispévky. Tyto obavy jsou vsak neopodstatnéné, a proto bych
rad uvedl prispévky, které zdravotné postizenym obcanim od
ledna 2008 nadale zlstavaji. Jde o mimoradné vyhody pro tézce
zdravotné postizené obcany (prikazy TP, ZTP a ZTP/P), jednorazové
prispévky na opatreni zvlastnich pomdcek, prispévek na Upravu bytu,
prispévky na zakoupeni, celkovou opravu a zvlastni Upravu
motorového vozidla, prispévek na provoz motorového vozidla (pro rok
2008 se neméni ani jeho vyse), prispévek na individualni dopravu (pro
rok 2008 se neméni ani jeho vyse), prispévek na Uhradu za uzivani
bezbariérového bytu a garaze, prispévek Uplné nebo prakticky
nevidomym obcanum, bezdrocna pajcka na koupi auta.

Zmény ve vysi prispévku pro zaméstnavatele, ktery
zameéstnd zdravotné postizeného

Prispévek na podporu zaméstnavani osob se zdravotnim postizenim
bude poskytovan ve vysi skutecné vynaloZzenych mzdovych nakladu
na takového zaméstnance. Je to zasadni rozdil od dosavadni Upravy,
kdy zaméstnavatelé mohli ziskat na zdravotné postizeného az 12 959
KE mésicné (pro rok 2007), a pritom nemuseli dokladovat jejich
vynalozeni. Aby se zamezilo zneuzivani tohoto prispévku, bude
stanovena jeho maximalni vyse za mésic rozdilné pro osoby s tézSim
zdravotnim postizenim (osoby uznany plné invalidni) - 9 000 K¢ a pro
osoby se zdravotnim postizenim (osoby uznany castecné invalidni) a
pro ostatni zdravotné postizené (osoby uznany Uradem prace za
zdravotné znevyhodnéné) - 6 500 K¢.

Jak se zmény projevi v problematice zaméstnavani zdravotné
postizenych v pripadé, ze zaméstnavatelé budou muset veskeré
prispévky vynalozit na postiZzeného pracovnika, ukaze teprve praxe a
hlavné se zde projevi solidnost téchto zaméstnavateld.
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VIi&dni reformy a sleva na telefon

Vsichni tri operatori (02, T-Mobile a Vodafone), kteri poskytuji
drziteldm prikazu ZTP se sluchovym postizenim, drziteldm ZTP/P,
prijemcim prispévku na péci a socialné slabym zakaznikim specialni
tarify v podobé slevy ve vysi 200 K¢, od ledna 2008 Zadné zmény
neuvadéji. Narizeni vlady ¢. 336/2006 Sb. ze dne 14. 6. 2006, podle
kterého se tato sleva poskytuje, zlstava zatim nezménéno a
opravnéné osoby budou moci i nadale vyuzivat této vyhody.

red.

Pripravujeme zmény ve zpisobu vyplaty pFispévku na
pPédi — sluzby naddle nemohou byt poskytovany za
symbolické Ghrady

Na otdzky odpovidd Mgr. Martin Zdrsky, Feditel Odboru
socidlnich sluzeb Ministerstva prace a socidlnich veci CR.

?) V jaké fazi priprav je nyni ucelena novela zakona o socialnich
sluzbach? Da se odhadnout, kdy ji vase ministerstvo predlozi k
projednani do vlady?

V soucasné dobé je pripraven takzvany konzultacni dokument, ktery
bude podkladem pro Sirsi odbornou, ale i politickou diskusi.
Predpokladame, Ze pokud na jeho zakladé dojde k dostate¢nému
konsensu nad vécnym resenim, pak bude navrh novely zakona o
socialnich sluzbach predlozen do vlady v prabéhu 2. Ctvrtleti roku
2008.

2) U prispévku na péci ministerstvo zvazuje i variantu, Ze misto
financni castky budou osoby zavislé na pomoci jiné fyzické osoby
dostavat poukaz. Timto zplsobem se udajné da zamezit
zneuzivani prispévku. Predstavitelé Narodni rady osob se
zdravotnim postiZzenim vsak s timto navrhem nesouhlasi...

Dle mého nazoru je i pro zastupce osob se zdravotnim postizenim
prijatelny doposud konzultovany princip, ze zplsob vyplaty, a to jak
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vécny, tak penézni, nesmi ohrozit ekonomickou dostupnost sluzeb pro
lidi, kteri je zjevné vyuzivaji a potrebuji. Novelizace zakona bude
ostatné na pocatku roku 2008 podrobena Siroké diskusi s odbornou i
laickou verejnosti. Jsem presvédcen, ze navrhované reseni bude ve
svych dopadech mnohem efektivnéjsi i z pohledu pfijemcu prispévku,
a nikoliv, jak se doposud casto tvrdi, Zze pUjde predevsim o Uspory
statniho rozpoctu. Stejné tak nebudou ohrozeny zajmy osob, které
pecuji o své blizké.

?) Ke zneuzivani prispévku na péci zrejmé dochazi nejcastéji u
osob, které ho pobiraji v I. nebo Il. stupni. Pokud se bude i nadale
vyplacet (tj. nebudou zavedeny poukazy), uvazujete o zméné jeho
vyse v nékterém stupni zavislosti? ZvaZujete také jiny zptisob
odstupnovani zavislosti na pomoci jiné fyzické osoby?

Je pravdou, Ze nejvétsi problémy identifikujeme v oblasti Cerpani
prispévki ve stupnich 1. a Il., a tudiz pravé v této oblasti
predpokladame nejvétsi zmény. Naopak ve stupnich Ill. a IV. k
legislativnim Gpravam témér nedojde.

?) V tézkém postaveni se ocitli nékteri registrovani poskytovatelé
sluzeb. V dasledku malého zajmu o jejich sluzby je suZuje akutni
nedostatek financi na zajisténi provozu i na mzdy zaméstnanct.
Ma ministerstvo v amyslu zménit systém poskytovani dotaci? A jak
to vypada s regionalnim planovanim rozvoje sluzeb?

V zadném pripadé se nedomnivam (a mohu to potvrdit z analyz, které
provadime), ze doslo k masivnimu odlivu zajmu o socialni sluzby. A z
hlediska dotaci je velmi diskutabilni hovorit o akutnim nedostatku
financi. Avsak je zjevné, Ze mnozi poskytovatelé socialnich sluzeb
nezménili svij pristup k Uhradam uzivatelu. Ty stale zlstavaji velmi
nizké, prestoze ,kupni sila“ klientl se zejména diky prispévku na péci
zvysSila. Neni mozné, aby sluzby byly i nadale poskytovany za
symbolické Uhrady. Pravé proto pripravujeme zmény ve zpusobu
vyplaty prispévku na péci. Je nezbytné, aby se vydaje z verejnych
rozpocCtu (prispévek na péci a dotace) vzajemné dopliovaly.

V oblasti dotaci jsou samozrejmé analyzovany vsechny ekonomické a
vécné parametry socialnich sluzeb, aby mohlo dojit k ,bezpecné“
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decentralizaci dotacnich procesi z naseho ministerstva na kraje od
roku 2010 tak, jak bylo prijato v ramci novely zakona o socialnich
sluzbach. Toto reseni je zalozeno pravé na rozvoji systému
strategického planovani sluzeb.

2} Mezi druhy socialnich sluzeb, které zakon ve Ill. casti
zakotvuje, citelné chybi hospice. Chystate néjaké zmény v
typologii sluzeb?

V soucasné dobé nikoliv. Otazka hospici je podle mého nazoru z
hlediska MPSV dostatecné vyresena. Hospic je primarné zdravotnické
zafizeni a jakékoliv zmény v této oblasti musi byt velmi ddkladné
konzultovany s resortem zdravotnictvi tak, aby nedoslo k destabilizaci
postaveni hospicu ve zdravotnickém systému, a to predevsim v otazce
Uhrad z fond( verejného zdravotniho pojisténi.

?) Existuji nékde v zahranici legislativni opatreni, ktera lze
povazovat za podnétna pro nasi republiku?

Inspiraci jsme uz cCerpali v mnohych evropskych zemich. Je vsak
potfeba zdlraznit, Ze jsme hledali na zapad od nasich hranic, a tak
neni mozné reseni jednoduse ,opsat“. Systémy socialnich sluzeb v
zapadoevropskych statech totiz vznikaly za Uplné jinych
spolecenskych podminek.

Stoji za zminku, Ze nyni jsme naopak v situaci, kdy zemé EU s velkym
zajmem sleduji vyvoj v nasi republice a hledaji u nas inspiraci. Tyka
se to predevsim strategického planovani socialnich sluzeb a standardd
kvality. Tato témata budou ostatné mezi prioritami ceského
predsednictvi EU.
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Zékladni principy ndvrhu predpisu tgkajici se préav
zdravotné postizenych obcani v letecké dopravé, kterd
vypracovala €DF - 1 dil

® ZP obcané nemusi platit za sluzby spojené s asistencni
sluzbou, kterou potrebuji.

® Zdravotni postizeni nesmi byt divodem odmitnuti rezervace
nebo nastoupeni do letadla ze strany leteckého prepravce.

® Lletecky prepravce je povinny poskytnout ZP osobam
nepretrzitou asistenci od prichodu na letisté az po opusténi
letisté v cilovém misté.

EDF podala tyto konkrétni navrhy:

® Prejmenovani predpist - netyka se to jenom osob s omezenou
schopnosti pohybu, ale i ostatnich zdravotné postizenych
cestujicich.

® Sladéni zakoni EU v oblasti bezpecnosti a priblizit je
verejnosti.

® Vraceni penéz nebo opétovna rezervace letenky v pripadé, ze
dojde z bezpecnostnich divodd k odmitnuti ZP osoby.

® Doprovod ZP osoby cestuje zdarma.

® Zakladni informace o letisti musi byt v pristupnych formatech
na verejnych mistech pri prichodu na letisté.

® Vsechna letisté musi podstoupit ,,audit kvality“ - stanoven
standardy kvality.

® Seznamovani leteckého personalu s problematikou zdravotné
postizenych.
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® Plna vySe nahrady v pripadé ztraty nebo poskozeni pomucky
pasazéra s omezenou schopnosti pohybu (napr. invalidni
vozik).

® Moznost prepravy asistencnich psi v prostorech pro pasazéry
bez omezeni.

® Zapojeni obcanu ZP do fungovani systému.

Zdroj: European Disability Forum - Prelozila a upravila Mgr. Dona Zalmanova

Zjednoduseni vyhlasky 340 ze dne 12. prosince 2007,
kterou se méni vyhlaska ¢. 505/2006 SbL., kterou se
provadéji nékterd ustanoveni zdkona o socidlnich
sluzbach, ve znéni vyhlasky €. 166/2007 Sb.

1. Maximalni vyse Uhrady se méni z 85 na 100 za hodinu u osobni
asistence, pecovatelské sluzby, privodcovské a predcitatelské
sluzby, podpory samostatného bydleni, odlehcovacich sluzeb, v
centrech dennich sluzeb, dennich stacionarich, u socialni
rehabilitace.

2. Ze soucasné maximalni vyse Uhrady 140 denné za poskytnuti
celodenni stravy v rozsahu min. 3 hlavnich jidel a 70 K¢ za
obéd se max. mozna Uhrada zvysuje na 150 K¢ za cel. stravu a
75 KC za obéd u téchto sluzeb: pecovatelska sluzba,
odlehcovaci sluzba, centra dennich sluzeb,denni stacionare,
tydenni stacionare, domovy pro osoby se zdravotnim
postizenim, domovy pro seniory, domovy se zvlastnim
rezimem, chranéné bydleni, soc. sluzby poskytované ve zdrav.
zarizenich Ustavni péce, azylové domy, socialné terapeutické
dilny, terapeutické komunity, socialni rehabilitace.

3.  Maximalni vyse Uhrady za ubytovani a provozni naklady s nim
souvisejici se zvySuje ze 160 na 180 u téchto sluzeb
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odlehcovaci sluzba, tydenni stacionare, domovy pro osoby se
zdravotnim postizenim, domovy pro seniory, domovy se
zvlastnim rezimem, chranéné bydleni, sluzby poskytované ve
zdrav. zarizeni Ustavni péce, socialni rehabilitace.

V pripadé azylovych domi se cena za poskytnuti ubytovani
neprevysujici rok, umoznéni hygieny a vytvoreni podminek pro
zajisténi Uklidu, prani a Zehleni osobniho pradla, vymény
lozniho pradla zvysuje na 100 K¢ denné. V pripadé rodin s
nezletilymi détmi se castka zvysuje na 70 KC denné za
dospélou osobu a 40 K¢ za dité, v¢. provoznich nakladu
souvisejicich s poskytnutim ubytovani.

V domovech na pul cesty se max. vySe Uhrady za poskytnuti
ubytovani zvysuje ze soucasnych 90 K¢ na 100 K¢.




\Novinku ve vyzkumu

Geneticka oprava slibné pro DMD

Holandsti védci pod vedenim Judith van Deutekom, Ph.D. oznamili
v prosinci 2007, ze se jim pomoci léku oznacovaného jako PRO051
podarilo castecné napravit geneticky defekt v genu pro dystrofin,
ktery zpusobuje DMD. Tato metoda nevede k Uplné obnové produkce
neporuseného dystrofinu, ale umoznuje produkci alespon néjakého
dystrofinu, a tim mdze vyrazné ovlivnit prabéh choroby. Pokud bude
PRO051 podavano systematicky, mélo by byt schopno konvertovat
DMD na BMD. Tato studie by mohla byt také zacatkem
personalizované genetické lécby, to znamena lécby, kde by lék byl
vytvoren podle potreby pacienta. Cilem této studie bylo zjistit, jestli
dojde k obnové tvorby dystrofinu a jestli lék nema zavazné vedlejsi
Gc¢inky. Holand'ané provedli malou studii na ctyrech pacientech s
takovou genetickou mutaci, kde vynechani exonu 51 vede k obnové
tvorby dystrofinu. Pacientim byla nejdrive biopsii Tibialis anterior
prokazana uplna absence dystrofinu v tomto svalu, potom jim bylo
nitrosvalové podano 0,8 miligramu PRO051. Po 28 dnech byla opét
provedena biopsie. Vysledky ukazaly obnoveni tvorby dystrofinu u
vSech pacientd, a to v rozmezi od 3% do 12%, mnozstvi, které se
vyskytuje ve svalech zdravého jedince. Podle ocekavani nebylo
zjisténo zlepseni vykonnosti tohoto svalu (predpoklada se, ze pro
viditelny terapeuticky efekt je potreba nejméné 20% dystrofinu, 80%
by mélo byt dostacujici pro uplnou funkcnost svalt - pozn. prekl.).
Nejmensi mnozstvi dystrofinu bylo ve svalech pacienta s
nejpokrocilejsi fazi DMD, coz naznacuje, ze vétsi efekt by lécba
mohla mit u mladsich pacientl. Alespon jeden vedlejsi efekt lécby byl
pozorovan u kazdého pacienta, byly to mirna bolest v injikovaném
svalu, paleni pod bandazi kryjici ranu po biopsii, symptomy
pripominajici chfipku béhem studie a v jednom pripadé prGjem.

Zdroj: Internet
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Zadal prvni klinicky test morfolina ve Velké Britanii

Prvni klinicky test morfolina zacal 18.12.2007 ve Velké Britanii.
Profesor Muntoni a jeho tym aplikovali injekci morfolina pacientovi s
DMD do svalu na chodidle. Je to zacatek dvou velkych klinickych
pokusi s genetickymi léky pro DMD, které chtéji Britové provést
béhem pristiho roku. Jeden se tyka morfolina a zapocal pravé ted,
druhym testovanym lékem bude PTC124 a ma zacit béhem pristiho
roku. Do data publikovani zpravy, tj. 21.12.2007, se u pacienta
neprojevily zadné negativni Ucinky morfolina.

U pacientl s DMD bunécné mechanismy diky genetickému poskozeni
DNA nejsou schopny dokoncit tvorbu proteinu dystrofin. Morfolino
neméni DNA pacient(, vhodnou volbou sekvence nukleovych kyselin
morfolina se dosahne pouze preskoceni vhodného exonu pri tvorbé
RNA a navratu do cteciho ramce. Tato modifikace RNA umozni tvorbu
zkraceného ale aspon castecné funkéniho dystrofinu. To by mélo vést
k benigni formé dystrofinopatie oznacované jako BMD. Morfolino je v
téle stabilni, na zakladé pokusu na zvifatech se predpoklada, Ze jeho
trvanlivost v bunkach bude radové v mésicich. To by znamenalo, ze
budouci lécba by mohla vypadat tak, ze by pacienti jednou za mésic
nebo dva dostali podkozni injekci.

Zapoceti pokusu ve Velké Britanii je velkym krokem vpred smérem k
lécbé DMD. Pokud morfolino zacilené na exon 51 bude u lidi fungovat
stejné dobre jako u zvirat, lze oCekavat, ze by mohlo byt odzkouseno
do 2-3 let. Morfolina pro dalsi exony by méla nasledovat ihned poté
ve zrychleném rezimu.

Zdroj: Internet

VEdci z Pensylvanie chtéji prolomit bludny kruh

Stipendista Tejvir S. Khurana z Pensylvanské univerzity a jeho
spolupracovnici prohlasuji, ze nasli podporu pro jejich hypotézu, ze
nizka hladina kysliku (hypoxie) je nejenom nasledkem zhorsené
dychaci funkce u Muskularni dystrofie typu Duchenne (DMD), ale zZe
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nedostatek kysliku zaroven pusobi dalsi poskozeni dychaciho Ustroji i
jinych svald. V pripadé, Ze tato domnénka je pravdiva, Khurana tvrdi,
ze oslabené dychaci svalstvo muze zpUsobit hypoxii, ktera ma za
nasledek dalsi oslabeni svalstva, a tim se dostavame do bludného
kruhu. Jeho vyzkumna skupina vede pokusy na mysich, cervech a
mouchach, kterym chybi bilkovina dystrofinu a tim padem trpi
muskularni dystrofii typu Duchenne. Khurana spolecné s némeckym
studentem mediciny, Gabrielem Willmannem, nedavno vedli nékolik
experimentl na hofe Mount McKinley (Denali) na Aljasce, ve vysce
20 000 stop nad morem, kde je vzduch velmi ridky. Toto prostredi
bylo pro védce dost nebezpecné, ale jediné tak se mohli priblizit
podminkam podobnym u DMD. (Tato akce nebyla sponzorovana
organizaci MDA). V dalsi fazi védci planuji ustalit bilkovinu nazvanou
faktor vyvolavajici hypoxii (HIF), ktery m(ze pomoci organismu
vykompenzovat hypoxii, ale ktery se bohuzel rychle odbourava
(znehodnocuje). Bilkovina HIF také plsobi na zvysenou vyrobu
krevnich bunék a ovliviuje metabolismus. Khurana doufa, ze
ustalenim bilkoviny HIF by se mohla najit nova lécba na hypoxii
zpUsobenou MD.

Dystrofin obsaZeny alespofi v 50 procentech svalovych
bunék ochrafiuje mysi postizené DMD

Védci z Univerzity v Missouri-Columbia, konstatovali, ze mysi, jejichz
svalové bunky v srdci obsahovaly alespon v 50% dystrofin, svalova
bilkovina chybéjici u svalové dystrofie typu Duchenne, jsou chranéné
pred srdeCnimi vadami objevujicimi se u této choroby. Podle jejich
nazoru ma tento vyzkum dulezitou roli v lécbé DMD vcetné
genetického a bunécéného transferu, metody, ktera se v soucasnosti
ovéruje. Zda se, Ze ne kazda bunka musi obsahovat dystrofin, aby
srdce dobre fungovalo. (Prestoze to neni predmétem tohoto vyzkumu,
jiné vyzkumné prace odhalily, ze pro dobrou funkci svalt koncetin a
trupu neni zcela nutné, aby kazdy kosterni sval vytvarel dystrofin.)

Vyzkumna skupina pod vedenim stipendisty DMA, Dongsheng Duan,
profesora z oblasti Molekularni mikrobiologie a imunologie pri
Univerzité Missouri-Columbia, zkoumala mysi samice ve véku 21
mésicl, nositelky DMD. Stejné jako u lidi i v pripadé téchto samic
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byla konstatovana mutace v genu dystrofinu na jednom ze dvou
chromozom X a zcela funkéni gen dystrofinu na druhém chromozomu
X. Toto genetické prostredi vseobecné vede k tvorbé dystrofinu u 50%
srde¢niho svalstva. (U lidi to mize byt i méné nez 50%, coz ma za
nasledek objeveni symptomG DMD.)

Védci upozornuji, ze u lidi priblizné 10% postizenych DMD nebo
Beckerovou svalovou dystrofii, onemocnénim, jehoz pricinou je téz
nedostatek dystrofinu, se objevuji tézké srdecni choroby. Ale
dosavadni studie ukazuji, Zze vétSina pacient( netrpi Zadnou srdecni
chorobou ani ve véku 55 let.

»,Nase vyzkumy ukazaly, ze lze predejit vyskytu kardiomyopatie a
teoretické poznatky mohou byt velmi uzitecné pri klinickych testech
novych lécebnych metod“, tvrdi védci.

(Quest, nr.1,2008) - PreloZila: Mgr. Dona Zalmanova

Projekt ,TREAT-NMD"

Radi bychom vas informovali o
projektu TREAT-NMD. Tato evropska
it excelence“  (Network  of
Excellence) z oblasti nervosvalovych
onemocnéni (NSO, anglicka zkratka

< NMD) prave zacina svou cinnost. Po
y / 7 rozsahlém lobbingu Evropské
@ ( organizace pro vzacné choroby

(EURORDIS), francouzské Organizace

muskularnich  dystrofikd (AFM) a
dalSich pacientskych skupin a klinickych lékara byl projekt podporen
Evropskou komisi (EC) a je financovany grantem v ramci 6.
Ramcového programu (6th Framework Programme). Jedmim
z vedoucich projektu je Kate Bushby z ,Institute of Human Genetics,
Uniuversity of Newcastle upon Tyne“ z Velké Britanie. TREAT-NMD se
zaméruje na rozvoj lécby nervosvalovych onemocnéni s dirazem na
Duchenovu muskularni dystrofii a spinalni muskularni atrofii. Lékari,
védci, zastupci prumyslu a pacientské organizace budou Uzce
spolupracovat, aby zlepsili diagnostiku, péci a lécbu tohoto
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onemocnéni, a to vice koordinovanym a efektivnim zplsobem.
Témata definovana v ramci projektu zahrnuji i nasledujici aktivity:

-

-

-

Tvorba harmonizovanych biobank a pacientskych registrd
Definovani a harmonizace diagnostickych kritérii

Definice vystupnych méreni klinickych zkousek a bézné péce
Harmonizace standard( péce

Hodnoceni in vitro a in vivo screeningovych metod a modeld
onemocnéni

5. Zasedani Pracovni spolecnosti pro umélou plicni
ventilaci v Jomécim prostiedi a odvykéni od
respirGtorv (AG)

(7.6. - 9.6.2007 v Liidenscheidu)

Od 7.6 do 9.6.2007 se v Lidenscheidu konalo zasedani Pracovni
spolecnosti pro umélou plicni ventilaci v domacim prostredi a
odvykani od respiratoru (AG). Na to navazovalo Sympdzium umélé

plicni ventilace organizované némeckou
spolecnosti pro pneumologii a medicinu
umélé plicni ventilace. Organizatorim se
podarilo prildkat na velmi zajimavy
program pres 800 ucastnikG. Na 35
prednaskach a ve 20 workshopech a
seminarich se  zUcastnéni mohli
informovat a diskutovat o moznostech a
hranicich  umélé plicni  ventilace
v domacim prostredi, jakoz i o lécbé na
jednotce intenzivni péce a obsluze
pacienta pri umélé plicni ventilaci.

Ve Ctvrtek po obédé zacalo svou cinnost
10 workshopu, které se orientovaly na
ruzné oblasti dané problematiky jako
napr. principy a praxe umélé plicni
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ventilace, organizace specialni péce o osoby na umélé plicni
ventilaci, porucha polykani a odsavani pri dlouhodobé umélé
ventilaci, poradenstvi pro rodinné prislusniky. Nasledné se konalo
shromazdéni ¢lenld s predstavenstvem a ruznymi pracovnimi
skupinami a také volba predstavenstva a prezidenta kongresu na rok
2009.

Prvni blok prednasek se zaméril na Kvalitu zivota lidi na umélé plicni
ventilaci. Doc Dr. Windisch z Freiburgu hovoril o moznostech
posouzeni a méreni kvality Zivota u lidi na umélé plicni ventilaci. Dr.
Storre informoval o zménach dychani v noci, Prof. Schonhofer z
Hannoveru prezentoval nékteré myslenky ohledné ,Kvality Zivota na
jednotce intenzivni péce“. Ve dvou paralelnich prednaskach se
diskutovalo o problémech ,,weaningu® (odvykani od umélé ventilace)
a na druhé strané se predstavily technické novinky z oblasti
neinvazivni umélé plicni ventilace.

V dalsim bloku prednasek, ktery se konal v odpolednich hodinach, se
prezentovaly nové metody neinvazivni umélé plicni ventilace a
aspekty oSetrovatelské péce. Diraz se kladl hlavné na problémy
komunikace s ¢lovékem na umélé plicni ventilaci.

Velmi zajimava byla také prednaska prof. Gosselinka z Belgie, ktery
mluvil o moznostech znovuvytvoreni dechového svalstva u pacientd
na umélé ventilaci. Paralelné se diskutovalo o hranicich umélé plicni
ventilace v domacim prostredi obzvlast pri  nervosvalovém
onemocnéni.

Hranici neinvazivni umélé plicni ventilace se obvykle rozumi nutnost
tracheotomie.

O smyslu a moznostech paliativni mediciny referoval Dr. Litty
z Ludenscheidu z hlediska vlastni zkusenosti pri vytvoreni paliativni
jednotky. Profesor Lorenz jako prezident kongresu se rozloucil
s UCastniky a zaroven je pozval na 16. zasedani, které se bude konat
29 - 31.5.2008 ve Freiburgu.

Prevzala a upravila z casopisu Ozvena 3/2007 - Mgr. Dona Zalmanova
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2dravi

Cviky pro spravné dychéni - 1. dil

Cilem cviceni je naucit se spravné dychat

Spravnym dychanim mdzeme nazvat takové dychani, které odpovida
narokim dané situace, plné vyuziva kapacity plic a stejnomérné je
provzdusnuje. To znamena, Ze jinak dychame pri sportu a télesné
namaze a jinak, kdyz odpocivame.

Z pomocnych ddvodd je mozné rozdélit dychani na 3 typy (faze):
brisni (branic¢ni, abdominalni), dolni zeberni (kostalni) a horni zeberni
(podklickové, klavikularni). Pri  hlubokém dychani prochazime
postupné vsemi fazemi.

Spravné dychani zacina uvolnénim bricha, pokracuje rozpinanim
hrudniku od spodnich Zeber az po oblast klicnich kosti. Vydech zacina
uvolnénim vdechovych svall, pokracuje stahem bricha a zmensenim
objemu hrudniku od spodnich Zeber vzhiru. Konéi poklesem hrudniku
v oblasti klicnich kosti. Doporucuje se jesté nakonec stahnout svaly
brisni. Vydech a vdech by na sebe mély navazovat zcela nenasilné.
Vznikne tak plynula vlna dychacich pohybu, za niz nasleduje dalsi a
dalsi.

Obecné uznavany casovy pomér spravného klidového dychani je 1:2,
vydech je tedy delSi nez vdech. Dulezité je, aby vydech byl Gplny,
protoZe to je podminkou dobrého vdechu. Cim lépe vydechneme, tim
vice se dostane vdechnutého cerstvého vzduchu az do plicnich
sklipkd.

Zjistéte, jak dychate

Nez pristoupite k nacviku spravného dychani, méli byste sami na sobé
vypozorovat, jak vlastné dychate. To znamena zjistit frekvenci, ktera
se u dospelého zdravého cloveka pohybuje mezi 12 az 16 dechovymi
cykly za minutu, ale i prdbéh dychani. Casto objevite nelplné (zvlast
ve vydechu) nebo nedostatecné zapojeni hrudniku ¢i bricha do
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dychacich pohybl. Zamérte se také na plynulost a uvolnénost.
Zjistéte, zda vase dychani neni preryvané, krecovité a nepravidelné.

Pro zacatek je vhodné provadét dechova cviceni na rovné podlozce a
v pohodlném odévu, ktery nas nikde netisni. Lezte volné, klidné, se
zavrenyma ocima.

Cviceni €. 1 - Dechova vina

Jedna se o procvicovani spravné techniky dychani, ktera by méla
obsahovat vsechny typy dychacich pohybd, které na sebe navazuji v
jedné dechové vlné.

Lehnéte si na zada a uvolnéte se, dychejte klidné,

pravidelné, rytmicky. Neotacejte hlavu na stranu, ani ji

nezaklanéjte, nos sméruje vzhiru, brada svira s krkem

pravy Uhel. Ruce jsou podél téla, mirné odtazené

dlanémi vzhdru, nohy trochu od sebe. Bedra méjte
jemné pritisknuta k podloZce. Zasadné je netlacte dolu Zadnym
nasilim, jen se je pokousejte mirné pritisknout k podlozce. Kdyz
budete cvicit pravidelné, casem se vam to podari bez namahy. Pro
zacatek si mzete pomoci tim, Ze ohnete kolena a nohy oprete
chodidly o zem.

Vdechova vlna zacina zvednutim bricha, jehoz sténa je
¥ co nejlépe uvolnéna. Dale vlna postupuje rozsirenim
O== || dolni a potom i horni casti hrudniku. Vydechova vlna
zaCina poklesem brisni stény a pokracuje plynule
postupnym zmensovanim objemu hrudniku zdola az po

oblast klicnich kosti.

Vydech se zakonéi lehkym stahem bfisnich svald. Je

¥ treba dbat na plynulé navazovani jednotlivych fazi
o=> dychacich pohybl, bez prestavek po dokonceném vdechu
¢i vydechu.

Zdroj: internet
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\Cestovc’ml’

Cesta po €vropé

Chtél bych vam néco napsat o mé cesté po Evropé, ze které jsem se
nedavno vratil. Zameéfim se hlavné na bezbariérovost v hlavnich
méstech Polska, Némecka a Ceské Republiky. Jsem vozickar a
pohyboval jsem se na mechanickém voziku za pomoci mych pratel.
Zacnu VarSavou, jelikoz toto mésto zlstava pro mé velkou zahadou.
Stravil jsem tam dva dny a nikde jsem nevidél ani jednoho vozickare.
Mozna to byla nahoda a mozna tam vozickari nechodi ven. Jako
dopravni prostredky jsem pouzival metro a bezbariérové autobusy,
kterych je ve Varsavé dostatek, ale mlze se stat, Zze néktery spoj
nebude bezbariérovy. S metrem také nebyl problém, skoro na vsech
stanicich byly vytahy, ale za jizdné se plati stejné jako zdravi (kolem
8 zlotych za 24 hodinovou jizdenku). Budete-li mit moznost navstivit
Varsavu, doporucuji vam Palac kultury, pristupny i pro vozickare. Do
vstupni haly se dostanete bocnim vytahem a dale vam pomlze
personal a maji k dispozici i schodolez. Z tohoto palace je vyhled na
celé mésto. Budete-li chtit si odpocinout od hluku, doporucuji vam
prohlédnout si park, kde se nachazi takzvany Zamek na jezere.
Kdybych mél toto mésto oznamkovat, tak za bezbariérovost a
pristupnost pro vozickare bych mu dal dvojku. Co se tyCe pamatek,
zajimavosti a kultury tak dva az tri.

Berlin je nejuzasnéjsi mésto, kde jsem zatim byl. Absolutné
bezproblémova doprava, kde vozickar ma absolutni prednost. Je vidét
ohromny rozdil v socialni sfére, i kdyz domaci obyvatelé rikaji, ze i u
nich se to zacina zhorSovat, protoze si museji doplacet na rGzné
pomucky. Presto jsem vidél hodné vozickar na elektrickych vozicich,
velmi dobre technicky vybavenych. Nebyl problém potkat vozickare
na elektrickém voziku, ktery byl napojen na podplrné dychani.
V Berliné jsem cestoval prevazné metrem. Zde existuji dva druhy*
metra“, jedno podzemni U-Bahn a jedno nadzemni S-Bahn. Oba druhy
jsou pristupné pro vozickare (za jeden listek platny 24 hodin zaplatite
3.5 euro). Ja jsem vlastné ani nenarazil na zadnou stanici metra nebo
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zastavku autobusu, kam by se vozickar nedostal. Pokud nepocitam
znamou Berlinskou véz, kde je sice nékolik schod( a potom vytah, ale
pry kvuli bezpecnosti, unikovy vychod ma vic jak 3 tisice schodd, mé
tam nepustili...Vynahradil jsem si to ale ve vladni budové Bundestagu,
kde je postavena vysoka bezbariérova kupole, odkud je perfektni
vyhled na cely Berlin. Pokud jste na voziku, musite jet pod schody a
zprava je tam specialni vstup, kde vas jenom zkontroluji, jestli
nemate zbrané. Dale jsem navstivil Antické muzeum, které je
Castecné bezbariérové, ale obcas se tam vyskytne asi pét schodl, a
proto nedoporucuji navstévu na elektrickém voziku. Kulturni zazitek
je vsak vynikajici. V Berliné byste neméli vynechat ani prohlidku
moderni Casti mésta, Postdammer Platz. Je to spektrum modernich
staveb, mrakodrapl, restauraci, kin, bytovych a kancelafskych
prostor, které jsou Uplné bezbariérové. Ja osobné jsem navstivil 3D
kino IMAX. Kostely i katedraly jsou také bezbariérové, ale
samozrejmé jsem vsechno nestihl za tfi dny navstivit. Vérim, ze se
tam jesté v budoucnu vratim. Ted bych se chtél vratit k mému
znamkovani, takze za bezbariérovost udéluji 1, zajimavost kulturnich
pamatek 1-.

Praha, tu mozna zna hodné z vas, ale ja jsem ji navstivil poprvé. Mély
byste pocitat s tim, Ze v prvni radé je to historické mésto, takze téch
architektonickych barier je tam o trochu vic nez v predeslych dvou
méstech, ale nakonec se to da zvladnout. Jezdil jsem metrem, ale
pred nastupem do metra byste si méli dobre nastudovat mapu, kde
jsou vyznacené trasy a bezbariérové stanice, kde existuji vytahy pro
vozickare. Metro obvykle navazuje na bezbariérové linky autobusd,
takze strochou kombinace se muzete dostat na vSechna dllezita
mista. Metro je pro vozi¢kare zadarmo. My jsme nechali auto na
Smichové a odtud jsme jeli metrem, tak jsme se vyhnuli zacpam
v ulicich Prahy. Samozrejmé zalezi, odkud prijizdite. Prosli jsme
Vaclavskym naméstim, pres Prasnou branu az k Orloji, potom na
Karllv most a dale na Hradcany, kde je krasny vyhled na Prahu. Je
treba se pripravit na prudsi stoupani, ale tato trasa se da zvladnout i
na elektri¢ku. Ve mésté je prilis mnoho obchudki a vétsina ma néjaky
ten schidek, vzhledem k tomu, Ze se nachazeji ve starém mésté.
Navstivil jsem také vystavu Saudka, ale dostal jsem se tam jenom
diky kamaradovi Janco. Chtél jsem navstivit také néjaké predstaveni
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v Sazka aréné, ale uz jsme to nestihli. Kdybych mél toto mésto
oznamkovat, tak za pristupnost bych dal 3, zajimavé pamatky a
kultura 2. V Praze se da toho vidét o mnoho vic nez ve Varsave, ale je
to daleko horsi s bezbariérovosti a osobné si myslim, ze jesté bude
chvili trvat, nez se tam vozi¢kaf bez problém( dostane na
nejzajimaveéjsi mista.

Ubytovani jsme meéli zajisténé u naSich pratel, proto jsem se
nezminil, jaké jsou moznosti v tomto sméru. Nejdrazsim méstem
jednoznacné byl Berlin, ale opravdu stoji za to jej navstivit. Co se
tyCe mého hodnoceni navstivenych mést, je to velmi subjektivni a
mozna s nim nebudete souhlasit, ale v kazdém pripadé nebojte se
cestovat a kdyz Clovék chce tak se dostane na dost mist.

Mirec Bielak, Ozvena 3/2007

(Pozn. redakce. Vzhledem k tomu, Ze v dnesni dobé je cestovani pro vozickadre snadnéjsi
nez drive, byli bychom radi, kdybyste se o své zkusenosti podélili s ostatnimi ctendri.

otiskneme v pristich cislech Zpravodaje)

Clének z dopisu - NG3 vilet na Kunétickou horu

Jsem vozickar a s manzelkou si obcas udélame vylet mimo
Prahu. Jednoho krasného dne v srpnu jsme se vydali na vylet
spolecné se znamymi z Pardubic na Kunétickou horu. Predem
jsme si dvakrat telefonicky ovérili, jestli tam jede
nizkopodlazni autobus. Ubezpecili nas, ze ano. Tak jsme ve
Ctyrech lidech vyrazili z Hornomlynské ulice v Praze. V metru na
Chodové byl vytah mimo provoz. Prijeli jsme na druhou stranu.
Nastésti jsou vytahy dva. PloSina byla také mimo provoz. Na to
jsme byli zvykli, ale svezli nas sluzebnim vytahem. Na Hlavnim
nadrazi jsme vlezli do vytahu a vibec se snami nerozjel
(nahlasili jsme to). Vystoupili jsme a nasedli na metro do
stanice Florenc a zpatky na Hlavni nadrazi, kde je také vytah do
Holesovic. Ten nas bez problém( vyvezl nahoru do haly. Tlacil
nas cas, ale stihli jsme to. Do rychliku jsme se dostali bez
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problémd. Pristavili ploSinu (objednali jsme ji predem).
Vystoupili jsme v Pardubicich, cekali na MHD na Kunétickou
horu, a kdyz prijel autobus, nase zklamani bylo veliké, jelikoz
nemél plosinu. Nastoupit elektrickym vozikem nebylo vibec
mozné. Cely den mél jezdit autobus bez plosiny. Vyrikali jsme si
to s dispecinkem MHD Pardubice, ale nedalo se nic délat. A tak
nam nezbylo nic jiného nez se vydat do mésta a pét hodin
poznavat krasy Pardubic. Nebylo to sSpatné, ale byli jsme
zklamani. Zpatecni cesta rychlikem probéhla bez problému az
na Chodov. Uz nejezdil ani druhy vytah. Nastésti jsme mohli
projet pres obchodni dim. Vylet byl hezky, ale takzvany den
blbec.

Drahokoupilovi — Praha

Konec dobry, viechno dobré

Ve dnech 29.12.07 az 2.1.08 se
konal Silvestrovsky pobyt
v Hodoniné u Kunstatu. Louceni se
starym rokem a vitani nového roku
probéhlo v pratelské atmosfére
v prijemném prostredi Zamecku.
Stravili  jsme  pékné  chvile
prochazkami, spolecenskymi hrami
a povidanim s prateli. Silvestrovskym vecerem nas provazela hudba
Janinky a Oldy (¢lend skupiny VandrBoys). Prijemnym prekvapenim
byla ukazka historického sermu. Po Novorocnim pripitku doslo i na
zabavni pyrotechniku, zapaleni prskavek a rozesilani prani vsem, kteri
s nami nebyli. Zabava koncila v ¢asnych rannich hodinach. 2. ledna
jsme se rozloucili a vydali na cestu doma.

Doufam, Ze i silvestrovsky pobyt se stane tradici, na kterou se
budeme vsichni tésit a radi privitame Novy rok s prateli na Zamecku.

Eva Pistekova
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\ﬂekondi‘c’m’ pobyty

Rekondiéni pobyt AMD v Tiemosné v Plzné

Ctyrdenni rekondiéni pobyt:

Misto pobytu: Bezbariérovy dim Exodus v Tfemosné u Plzné,
ubytovani ve dvou az ctyrlizkovych pokojich.

Termin konani: 31.5. aZ 4.6., nastup i odjezd je v dopolednich
hodinach. Po domluvé je mozné prijet jiz v patek odpoledne.

Pobytovy poplatek: 340 az 390 KC na osobu a den (celodenni strava,
cena je zavisla na kategorii ubytovani)

Doprava: Vlastni, cestovni nahrady nebudou hrazeny.

Prihlasky: Do 8. kvétna 2008, telefonicky na Cisle 603 216 943 nebo
e-mail: amdplzen@volny.cz nebo na adresu: Zuzana Vojackova, Chric
98, 331 41 Chric.

Letos poradame jiz 5. ro¢nik Narodniho putovani po Plzenském
kraji. Tento rekondicni pobyt je urcen pro ty z nas, kteri maji
alespon trochu dobrodruznou povahu a chtéji zazit prijemné chvile
napéti. Neméjte vsak obavy se prihlasit.

Vzdy je vSe pripraveno a prizplusobeno nasim moznostem. Na
programu bude kazdorocni sjezd ,,divoké“ reky Berounky. Celodenni
vylet. Turnaj v bowlingu. A mnoho jinych prekvapeni. Pokud
potrebujete podrobnéjsi informace, nevahejte a obratte se na mne.
Za vsechny poradatele srdecné zve

Zuzana Vojackova
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Rekondiéni pobyt Makarska

Na rekondicni pobyt u more na Makarské riviére zbyva uz jen nékolik
volnych mist, jsou to mista pro mechanické voziky s moznosti
presednuti nebo pro hure chodici. Proto kdo ma jesté zajem,
kontaktujte pana Petra Prochazku na adrese Hrebeéska 2674, Kladno
PSC 272 01 nebo na e-mailu: prochap@volny.cz. Informace mozné na
tel. ¢. 603255820.

Rekondicni pobyt ve Velkych Losinéch.

Vazeni clenové,

opét Vas zveme na jiz tradic¢ni rekondicni pobyt ve Velkych Losinach,
ktery se bude konat od 28. ¢ervna do 5. cervence 2008 s ubytovanim
v hotelu Pradéd. Tak jak je zvykem, zadiname sobotni veceri a

33



mailto:prochap@volny.cz

koncime snidani, téz v sobotu ale presné za tyden. Vzhledem k vyssim
cenam ubytovani a sluzeb jsme stanovili cenu Ucastnického poplatku
pro jednu osobu na K¢ 3.700,-. V castce je zahrnuta cena za
ubytovani, stravovani (polopenze, snidané a vecere), pojisténi
Ucastnik(, bazén a urcity pocet masazi, ktery bude upresnén dle
finan¢nich moznosti. Dopravu si hradi kazdy sam. Pro ty Gcastniky,
kteri budou potrebovat dopravu mikrobusem z Prahy a nejblizsiho
okoli, organizacné zajistime.

Prihlasku, kterou najdete v tomto Zpravodaji, berte jiz jako zavaznou
a poslete ji prosim, nejpozdéji do 30. dubna na moji adresu: Petr
Prochazka, 272 01 Kladno, Hrebecska 2674. Tel. Spojeni 603255820,
Email: prochap@volny.cz Vzhledem k tomu, ze bezbariérovych pokojt
je omezeny pocet a nebudeme moci asi zrejmé uspokojit vSechny
zajemce o né, budeme davat prednost tém, na které se lonského roku
nedostalo.

V pripadé Vasi Ucasti dostanete podrobnéjsi informace, nejpozdéji do
15. kvétna zvacim dopisem.

Pro Gcastniky, kteri odreknou prihlasku v dobé kratsi nez jeden mésic
pred nastupem, budeme nuceni pouzit storno poplatky, schvalené
VAMD.

Vérime, Ze budete mit tak jako minula léta zajem o tento pobyt
v pékném prostredi a jiz dnes se tésim opét na setkani s Vami.

V Kladné dne 29.2.2008

Za AMD Petr Prochazka - vedouci rekondice.
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Prihlaska na rekondicni pobyt se zdravotnim
programem ve Velkych Losindch od 28.6. do 5.7.2008

Jméno a prijmeni:

Adresa bydlisté: PSC:
Datum narozeni: Cislo OP:
Telefon:

Jsem drzitelem prukazky: ZTP/P ¢:

Pouzivam: 1) mechanicky vozik, 2) elektricky vozik, 3) zvedak
Doprava: 1) vlastni vozidlo 2) Zadam o pomoc pri zajisténi mikrobusu.
a) z Prahy

b) z blizkého okoli Prahy (odkud)

Budu mit privodce: ano - ne

Jméno a prijmeni:

Adresa bydlisté: PSC:

Datum narozeni: Cislo OP: Telefon:

Je drzitelem prikazky: ZTP/P ¢:

Mam zajem o: termalni bazén - masaze

Privodce ma zajem o: termalni bazén - masaze

Dne: Podpis:
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POZVANKA NA REHABILITACNI POBYT AMD

se sportovnim zamérenim

Misto pobytu: RZ Zamecek Hodonin u Kunstatu

Termin: 9.8.- 16.8.2008 - zacina se 9.8. obédem, ukonceni
16.8. snidani

Pobytovy poplatek: 2.100,- K¢ za osobu

Doprava: Nehrazena. Z Prahy a Kladna doprava zajisténa - hradi
prepravovani

Program: 3 x denné rehabilitacni cviceni, cvi¢eni pro doprovody a
dalsi, 3 prednasky se zamérenim zdravotnim, ze socialni oblasti a na
zdravou vyzivu, predvadéci a prodejni akce rehabilitacnich a
kompenzacnich pomticek s odbornou poradou, prebor AMD CR v 3achu
a kuzelkach, taborak s opékanim sSpekacku, vychazky do prirody,
koupani, vecer kulturni program.

Prihlagky: do 30.6.2007 zasilejte na adresu: Jifi Sandera,
Habrovany 1, 683 01 Rousinov

Tel. 774847157, e-mail: sanjir@seznam.cz
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\Spolc‘c’cnské rubrika

V obdobi od 1. ledna do 31.3.2008 oslavili vyznamna jubilea tito nasi
Clenové:

Cinkova Arnostka 70
Svaturkova Pavla 60
Rambouska Lenka 50
Snaidrova Ludmila 70

Kacirkova Véra 60

Havlova, CSc. Miluse 65

Rédl Vlastimil 50
Blatiopprejeme v d

BohuZel dosly k nam i smutné zpravy, ze nas navzdy opustili

Vojta Drapal,Roman Kawulok

Rdo jote je guali, vspominejte o ndmi.

Red.
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Tvoieni pro radost

Kordlky

Koralky a tvoreni vseho duhu oziva a stava se naplni a radosti pro
mnoho Zen i muz(. Zkuste to také. Koralkovani je dobra relaxace,
ale také vyborna rehabilitace.

Co budeme potrebovat: vlasec , rokajl, mackané kulicky, mackané
ovalky. Vétsinu potreb pro koralkovani objednate pres internet.
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Postup: Dle schématu navlékneme koralky. Navlecené Kkoralky
svazeme v kyticku, jednou placickou protahneme vlasec nahoru a dle
schématu tvorime kolecko.

Nakonec udélame koralkové zapinani, na jedné strané udélame
z koralkl krouzek a svazeme, na druhé strané nahrdelniku
navlékneme koralky dle schématu.

Dalsi navody a inspiraci najdete na internetovych strankach o tvoreni
www. koralkovysvet.com.
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Na konci lofiského roku se v Plzni uskutecnil tunraj v
bowlingu.

K hezky prozitému odpoledni prispéla prijemna atmosféra a ochota
organizatoru.
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