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

Asociace muskularnich dystrofikG v CR, ktera sdruZuje postizené muskularni
dystrofii (tzv. myopatii) a dalSimi nervosvalovymi nemocemi, je celonarodni
nevladni neziskova organizace pusobici v Ceské republice. Muskularni dystrofici
patri k nejtize postizenym, z nichZ mnozi jsou odkazani na pouzivani voziku a na
pomoc jinych osob se vSemi negativnimi dlsledky, které z této skutecnosti
vyplyvaji.

Asociace muskularnich dystrofik( prosazuje specifické zajmy a potfeby svych
¢lenli, porada rehabilitacné vychovné kurzy, rekondi¢ni ozdravné pobyty,
seminare, Sachové turnaje atd., spolupracuje se zdravotnickymi institucemi a se
zahrani¢nimi asociacemi obdobného charakteru, které dnes existuji ve vétsiné
zemi svéta jako vyznamna soucast v boji proti nervosvalovym chorobam a jejich
nasledkam. Poskytuje téz socialné pravni a jinou pomoc svym ¢lentim.

DileZitou soucasti Cinnosti Asociace muskularnich dystrofiki je vydavani
Clenského casopisu ZPRAVODAJ AMD, ktery vychazi ctvrtletné a je urcen pro
poskytovani informaci ¢lentim jak z oblasti vlastni ¢innosti AMD, tak i z oblasti
lékarské védy a vyzkumu nervosvalovych chorob. Casopis prinasi také novinky ze
zahranici, jez souviseji s nervosvalovymi nemocemi, a je zakladem pro vzajemnou
vyménu zkusenosti a nazorul postizenych.

Cilem AMD v CR je trvale sledovat a pomahat fesit Sirokou problematiku
postiZzenych nervosvalovymi nemocemi véetné déti a mladezZe. Tato ¢innost je
finanéné znacné nakladna a zavisi na podpore verejnosti.

VSem darciim a sponzorim predem dékujeme.

NaSe adresa: _
Asociace muskularnich dystrofik v CR
Petyrkova 1953/24

148 00 Praha 414

tel./ fax: 272 933 777

Kancelar: Petyrkova 1950/18 (suterén), 148 00 Praha 414
Uredni hodiny: Ut - Ct, 13.00 - 16.00 hodin, P4 10 - 13 hodin
V dobé nepritomnosti volejte na tel.: 602 250 252

(&isto konta: Komer&ni banka, Praha 4: 303330411/0100)




Uvodni slovo

Kdyz jsem premyslel, co napisu do Uvodniho slova, vzpomnél jsem si
na nedavné zasedani Asociace poskytovatell socialnich sluzeb na
Krajském Uradu v Praze, kterého jsem se zUcastnil spolecné s dalsimi
dvéma vozickari. Byl tam také zastupce MPSV Marian Hosek. Projed-
navala se, mimo jiné, problematika prispévkd na péci versus poskyto-
vatelé sluzeb. Vseobecné tam byl vyjadren nazor, ze prijemci davky
na péci nejsou ochotni si platit veskeré potrebné sluzby u poskytova-
teld a vyznamna cast prispévku zustava v rodiné. Diskutovalo se o
tom, jakym zpusobem presvédcit klienty, aby se tento stav zménil,
jelikoz v opa¢ném pripadé poskytovatelim hrozi zanik. Jedna ze z(-
castnénych prohlasila: ,,Oni nam ty penize nechtéji davat a nechavaji
si je v rodiné.“ Ostre jsem se proti tomuto nazoru ohradil. Pri vzniku
nového zakona o socialnich sluzbach se prece hodné diskutovalo o
tom, Ze klient bude moci sam rozhodnout, zda zlistane ve svém pro-
stredi s pomoci rodiny ¢i pratel, nebo bude hledat pomoc a péci u
jinych specializovanych organizaci. Pro¢ tedy dnes, kdyz se prijemci
prispévku na péci rozhodnou pro prvni moznost, vznika takovy nega-
tivni ohlas ze vsech stran? Je zcela jasné, zZe hlavni pric¢ina svaru mezi
poskytovateli a klienty spociva ve financich. Poskytovateldm chybéji
finan¢ni prispévky a snazi se je ziskat, kde se da. Chapu jejich tézkou
situaci, ale nesouhlasim s jejich argumentaci. Je zrejmé, ze hlavni
problém tkvi pravé v zakonu o socialnich sluzbach. Pri jeho novelizaci
by se mél brat v potaz i nazor druhé strany, respektive prijemcud pri-
spévkl. Na zminéném zasedani kromé nas nebyl nikdo z postizenych,
tudiz nemohly zaznit i jejich zkusenosti. Vyjma jedné pani jsem
znacné pocitoval nedostatek empatie ze strany poskytovateld vici
klientim. Je jasné, Ze bez financnich prostredku se neda dlouhodobé
zajist'ovat kvalitni péce, ale kdo si myslel, Ze penize z prispévku na
péci se vrati zpét do systému pres pecovatelské sluzby, se mylil. Za-
kon sam mohl byt zrejmé lépe pripraven, ale je tady a penize pro
poskytovatele urcité nepokryji platby od klientl. Cely tento namét je
na dlouhé debaty, a proto bych uvital, kdybyste i vy, clenové AMD,
vyjadrili sv(ij nazor a zkuSenosti prostrednictvim Zpravodaje, jehoz
stranky vam jsou zcela k dispozici. 5
Zdenék Janda, predseda AMD v CR




Zkraceny zapis z vyborové schiize konané 17. - 18. 5. 2008
v Hodoniné u Kunstatu.

Uéastnici schlize: Zdenék Janda, Jana Rousalova, Jana Macakova, Eva
Pistékova, Zuzana Vojackova, Véra Furisova, Blanka Jedlickova, Dona
Zalmanova, Pavlina Riglova, Jiri Sandera, Nikos Nerancolakis.
Omluveni: Petr Prochazka, Jaroslava Kaslova, Véra Landova, Alena
Mrazova.

Po zahajeni schlize a schvaleni programu probéhla kontrola ukold za
minulé obdobi.

Zpravu o hospodareni za minuly rok prednesla Jana Rousalova. Kon-
statovala, ze za rok 2007 byla ztrata 28 842,78 KC. Podrobné vyucto-
vani naleznete na nasich webovych strankach ve vyrocni zpraveé za rok
2007.

Zpravu o dotacich z MPSV a MZ podal predseda AMD v CR Zdenék Jan-
da. Pridélena dotace na mzdy a provozni naklady z MPSV pro rok 2008
¢ini K¢ 330 000,-. Dotace MZ na tuzemské pobyty je K¢ 260 000,-.
Vzhledem k tomu, ze pridélena dotace byla nizsi nez pozadovana,
bylo nutné snizit pocet Ucastniki na jednotlivé pobyty, s ¢imz byli
vedouci pobytl seznameni. Na dofinancovani tuz. pobytt prispéla MC
Praha 11 grantem K¢ 15 000,- a grantem K¢ 20 000,- na spravu sluzeb,
socialni poradenstvi se zamérenim na MD. Byl ziskan dar od Nadace
Charty 77 na prepravu specialné upravenym mikrobusem do Velkych
Losin a Hodonina u Kunstatu ve vysi K¢ 10 000,-. Dotace MZ na edicni
¢innost je K¢ 60 000,-.

Pro dofinancovani letosniho rozpoctu je potreba ziskat c¢astku ve vysi
cca 250 000 Kc.

Clenské prispévky za lorisky rok nezaplatilo 24 ¢lend. Vyborem bylo
rozhodnuto oslovit ¢leny dopisem. Clensky prispévek na leto$ni rok
zaplatilo pouze 57 % ¢lend.

Dale byly projednavany tyto body - Ucast AMD v krajskych radach
NRZP, vydavani Zpravodaje, nase Clenstvi v mezinarodni organizaci
EAMDA, doplnéni vyboru o nové cleny P. Riglovou a J. Mosnu, schva-
leni vyrocni zpravy.



Zucastnili jsme se

11. dubna 2008 - zasedani Ceské asociace poskytovatell socialnich
sluzeb na krajském Uradu v Praze. Za AMD se z(castnil Zdenék Janda.
Byla projednavana problematika poskytovatel( sluzeb a jejich klien-
tad.

14. - 18. dubna 2008 - vystavy Non-Handicap, Praha Vystavisté, kde
jsme méli prezentaci organizace na stanku NRZP.

24. dubna 2008 - zasedani krajskych rad NRZP v celé CR.
V Praze se zucCastnil Zdenék Janda, v Plzni Zuzana Vojackova, v Olo-
mouci Véra Furisova.

17. - 18. dubna 2008 - vyborové schize v Hodoniné u Kunstatu. Z{-
Castnili se clenové vyboru AMD. Probirala se problematika AMD v CR.

30. - 31. kvétna 2008 - republikového shromazdéni NRZP v Praze.

Za AMD se zUcastnil pan Jaroslav Macak. Byli pritomni zastupci 58
sdruzeni ze 102. Vedeni zustalo v plvodnim sloZeni. Pfinosem byla
i¢ast ministra MPSV Necase a byvalého ministra Skromacha. Hovorilo
se 0 zménach v dichodech, prispévku na péci a socialni politice.

18. ¢ervna 2008 - zasedani valné hromady CRHO.

Jako zastupce AMD jsem se z(castnila valné hromady Ceské narodni
rady humanitarnich organizaci. V 10.00 byla valna hromada zahajena
avodnim projevem prezidenta CRHO ing. Pavla Duska. Ten poté pre-
dal slovo hostlim, panim Zd'arskému a Hoskovi z MPSV. Po jejich vy-
stoupenich k navrhu nového zplsobu financovani socialnich sluzeb
byla otevrena diskuze. Po kratké prestavce pak zacal oficialni pro-
gram valné hromady, kde ing. Dusek mimo jiné prednesl zpravu o
¢innosti v obdobi od minulé valné hromady a zpravu o hospodareni za
rok 2007. Iveta Jelinkova




Aktuality

Snémovna podporila rist penzi, podle ministra Necase se od srpna
zvysSi 0 465 Kc¢.

Poslanecka snémovna otevrela cestu ke zvyseni dlchodd. Poslanci
hlasy 158 ze 162 pritomnych schvalili vladni navrh novely, ktery to
umozni. Podle ministra prace a socialnich véci Petra Necase (ODS) by
kabinet mél penze od srpna zvysit v priméru o 465 korun. Mimoradna
valorizace je reakci na vysokou inflaci. Zatim naposledy se penze zvy-
Sily pocatkem letosniho roku, kdy je vlada zvedla v priméru o 3,9
procenta, tedy o 346 korun. Primérna penze tak cini 9 111 korun. Po
valorizaci by to od srpna mélo byt kolem 9 600 korun, pristi rok by se
primérna vySe penze podle Necase méla dotknout hranice 10 000
korun.

Zdroj: www.e-pravo.cz

Informace ze zasedani Prazské krajské rady zdravotné postizenych
konané 24. 4. 2008

V Gvodu privitala Jana Hrda pritomné a predala slovo Vaclavu Krasovi,
predsedovi NRZP. Hovoril o problémech, které se tykaly Prahy (pro-
blému dopravy, grantovém systému, vzajemné podpore sdruzeni). Na
poradu byly také zakon o socialnich sluzbach (zpusob financovani),
reforma zdravotnictvi, zmény v pridélovani invalidnich dichodq.
Nasledovaly volby do krajské rady. Z 34 pritomnych Gcastnik( bylo
opravnéno volit 27. Vysledky voleb: predseda Jana Hrda, mistopred-
seda Frantiek Smolik. Dale probé&hla volba vyboru, revizni komise a
pracovnich skupin.

Zdenék Janda

Informace o Krajském shromazdéni Plzenské krajské rady zdravot-
né postizenych.

Dne 24. 4. 2008 se konalo Krajské shromazdéni Plzenské krajské
rady zdravotné postiZzenych, kterého jsem se spolu s panem Ing. Jifim
Mosnou z(castnila. Letosni shromazdéni bylo, tak jako v ostatnich
krajich, volebni. Stavajici predsedkyné PKRZP pani Marie Mackova jiz
nekandidovala na post predsedkyné, ale byla zvolena mistopredsed-
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kyni PKRZP. Predsedkyni se stala pani Marie Hrdlickova, vedouci Cen-
tra zdravotné postizenych pro okresy Plzen-sever a Plzen-jih.

Naseho shromazdéni se zGcastnilo 14 organizaci zastoupenych v NRZP
a hosté. Ti zde pred samotnou volbou vystoupili. Za oblast socialnich
a zdravotnich sluzeb Plzenského kraje radni Mgr. Pavel Karpisek, kte-
ry informoval o schvaleni Strednédobého pldnu rozvoje socidlnich
sluzeb. Dale predseda NRZP pan Vaclav Krasa, ktery hovoril mimo jiné
i o problematice prijeti Krajskych pldn( vyrovndvani prileZitosti pro
obcany se zdravotnim postiZenim, které se zatim podarilo prijmout
jen Casti republiky. Dale konstatoval, ze Zakon o socialnich sluzbach
nesplnil ocekavani uzivatell, a proto je nutna zména systému.

Zuzana Vojdckovad

Poslani Olomoucké krajské rady osob se zdravotnim postiZzenim.

Olomoucka krajska rada osob se zdravotnim postizenim (dale jen Ol
KRZP) je volnym sdruzenim samostatnych organizaci zdravotné posti-
Zenych, které plGsobi na Uzemi Olomouckého kraje. V soucasné dobé
sdruzuje 18 organizaci s celostatni i mistni pasobnosti. Ol KRZP je
soucasti Narodni rady osob se zdravotnim postizenim CR a je vedena
sedmiclennym vyborem.
Ol KRZP v roce 2007 navazala na Ukoly, které si vytycila v minulych
letech. Mezi hlavni Ukoly patri zejména:
e Zastupovani a obhajovani zajmd vsech skupin zdravotné posti-
zenych na Grovni kraje.
zdravotniho postizeni, a tim bourat bariéry predsudku.
e Poskytovat a zprostredkovavat informace clenskym organiza-
cim z krajské Urovné a ostatnich neziskovych organizaci.
e Pripravovani navrh(, které usnadni zZivot osobam se zdravot-
nim postiZzenim, vcetné jejich prosazovani.
e Spolupodilet se na vzniku a rozvoji socialnich sluzeb tak, aby
se vzajemné doplnovaly.
e Pomahat pri pripravach projektd financovanych ze struktural-
nich fondda.



Zprava o ¢innosti Olomoucké KRZP v roce 2007.
Nejvyznamnéjsi akci bylo mapovani bezbariérovosti v Olomouckém
kraji. Byl podan navrh na vyznamny projekt ,,Mapovani bezbariérovos-
ti v Olomouckém kraji“. Tento projekt byl zastupitelstvem OK prijat a
ziskali jsme na néj 200 000 Kc. Spolulcast Ol KRZP byla 43 000 Kc.
Vysledky mapovani bezbariérovosti ve mésté Olomouc poslouzily jako
podklad pro vytvoreni digitalni mapy casti mésta Olomouce, ktera je
dostupna na internetu (http://holly.smartgis.cz/~demo/www_trend)
a kazdy obcan ¢i navstévnik si mGze mapu prohlédnout.
Pro Sirokou verejnost jsou vysledky pristupné na adrese
http://www.nrzp.cz/olomoucka-krajska-rada/, kde jsou umistény
zjisténé informace v souboru ,Prehled bezbariérovych objektl
v Olomouckém kraji.
Vybor Ol KRZP se schazi jednou za mésic. Jednou rocné je svolano
Krajské shromazdéni. V letosnim roce jsme se na tomto Krajském
shromazdéni sesli 10. dubna.

Véra Furisovd, zdstupce za AMD v Ol KRZP.

Rocni élensky prispévek

Ti z vas, kteri jeSté nezaplatili ¢lensky prispévek na letosni rok, by
tak méli co nejdrive ucinit. Podrobnosti jsme uverejnili v minulém
Cisle. Zaplatilo pouze 57 % ¢lent!

Red.
Dulezité informace
Bezplatné socialné pravni poradenstvi pro éleny AMD v CR stale
poskytuje JUDr. Jan Bébr, telefon 257 003 451. Moznost
zastupovani pri soudnim rizeni.

Red.

Poradenstvi z oblasti socialni problematiky vam od letosniho roku
poskytujeme primo v kancelari AMD, St 13.00 - 16.00, P4 10.00 -
13.00 hodin, nebo na tel.: 272 933 777. Mimo tyto hodiny pak na
tel.: 602 250 252. Se svymi dotazy se mlZete obracet i pisemné na

adresu kancelare ¢i e-mailem na amd@md-cz.org.
Red.



Mezinarodni konference a 37. vyro¢ni shromazdéni
EAMDA
(27. - 29. zari 2007, Varsava, Polsko)

Hostitelskym méstem mezinarodni konference a vyrocniho shro-
mazdéni EAMDA se v lonském roce stala polska Varsava. Spoluporada-
teli obou udalosti byly Polska asociace nervosvalovych onemocnéni
(Polskie Towarzystwo Choréb Nerwowo-Migsniowych) a evropska sit’
TREAT-NMD.

Konferenci predchazel seminar, na kterém zastupci organizaci
osob s nervosvalovymi onemocnénimi (NSO) z 15 rliznych zemi disku-
tovali o roli organizaci pacientl na cesté k [écbé a lepsi Urovni péce.
Nejdrive byly identifikovany prekazky, které dosahnuti tohoto cile
brani. Ucastnici se shodli na ¢tyfech kli¢ovych problémovych mistech:

1. Nedostatecné znalosti |ékaru a zdravotnikd o |é¢bé NSO
a komplikacich pri NSO

2. Nedostatek center excelence zamérenych na diagnostiku, re-
habilitaci, klinické testy atd.

Nizka podpora vlad a zdravotnich pojistoven

4. Registry a Udaje o pacientech.

V druhé casti seminare se rozebirala mozna reseni, ktera mohou pod-
nécovat a iniciovat samotné pacientské organizace (viz tabulka).



Nedostatek znalosti / | Nedostatek | Nizka podpora vlady | Registry osob
odbornosti ,,center ex- a pojistoven s NSO
celence*

e Zatlenéni NSO do | e Lobovat e Pfipravit brozuru | ¢ Podnécovat
postgradualnich u vlady za pro politiky zaloZeni re-
kurzt vytvoieni | e Zajistit dostatek gistrl

o VEtsi kontakt odbornych informaci a udaji | e Zapis pa-

s pacienty s NSO center pro piesvédcovani cienta do re-
béhem studia e Jednat s vlady gistru hned

e Ucast lékatii na lekaiskymi | e Vyskolit dobro- po stanoveni
mezinarodnich kon- centry volniky pro jedna- diagnozy
ferencich o NSO e Formalni ni s vladou e Priibézné

¢ Definovani standar- uznani od- | e Odborna setkani sledovani
du péce bornych s kliCovymi o0so- pacienta
a prosazovani jejich center vla- bami (Iéka- a zapis udaju
uplatiiovani dou fi, zakonodarci) e Informovani

e Vyuziti fondi EU ® Vytvorit e Prosazovat domaci pacienta

e Vyuzit média (tisk, seznam péci (je levngjsi) 0 vysledcich
televize) odbornych | e Zména legislativy a zdznamech

e Organizovat setkani | center tykajici se Gthrad v registru
s neurology o Ziskavat zdravotni péce e Dulezity je

e Organizovat vy- finan¢ni informovany
ménné programy - prostiedky souhlas pa-
Skoleni 1¢kat na * Vyména cienta
mistni irovni informaci

e Organizace/pacienti | aspolupra
mohou poskytovat ce mezi
1ékaftim informace centry ex-

celence

Na konferenci vystoupili odbornici z Velké Britanie, Polska, Ho-
landska, Slovinska a Francie. Prof. Dr. Kate Bushbyova z University of
Newcastle podala prehled o nejnovéjsim vyvoji v lécbé a péci o paci-
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enty s Duchenneovou muskularni dystrofii (DMD) a spinalni muskularni
atrofii (SMA). Dr. Barbara Ryniewicz z Lékarské akademie ve Varsavé
informovala o tom, jaka je praxe ohledné diagnostikovani a lékarské
péce o osoby s DMD v Polsku. Problémem je skutecnost, Ze nervosva-
lova onemocnéni dosud nemaji v polském zdravotnim systému posta-
veni chronickych onemocnéni, ale jsou vedena ve skupiné spolu
s infekénimi onemocnénimi, coz ma dopad na poskytovani péce a jeji
financovani. Ortopedicka péce a rehabilitace jsou z tohoto dlvodu
pro pacienty s DMD jen tézko dostupné.

,VCasna prevence kardiomyopatie u pacientlil s DMD“ bylo téma
prispévku Dr. Michala Marchela z Medical University of Warsaw.

U osob s DMD dominuje dilatacni kardiomyopatie, coz je onemocnéni
srdce, pri kterém dochazi k rozsireni srdecnich dutin a poruse funkce
levé komory jako pumpy. Presymptomaticka faze onemocnéni je pri-
tomna u Ctvrtiny Sestiletych chlapci s DMD, po desatém roce Zivota
byvaji priznaky kardiomyopatie jiz klinicky zjevné, pokud vsak nejsou
maskovany omezenou pohyblivosti téchto pacientu.

Jelikoz se klinické priznaky onemocnéni objevuji relativné pozdeé,
kdyz uz je kardialni postiZzeni v pokrocilém stadiu, je pro vcasné od-
haleni onemocnéni rozhodujici pravidelné kardiologické vysetreni jiz
v raném véku ditéte. V nékterych zemich EU jsou pacienti doporuco-
vani ke kardiologovi teprve az pfi vyskytu klinickych symptomd, niko-
liv z preventivnich divodu, cozZ je nutné zménit.

Dilatacni kardiomyopatii lze diagnostikovat pomoci télesnych a krev-
nich testd, RTG, elektrokardiogramu (EKG), echokardiografie, CT ne-
bo magnetické rezonance. Pokud se vcas odhali, lze zabranit jejimu
rozvoji. Obecné pomaha zdravy zivotny styl, spravna strava, cviceni,
kontrola vahy a krevniho tlaku. Lécba kardiomyopatie pak spociva
v nasazovani medikament( - beta blokatord a ACE inhibitorl (lék Pe-
rindopril).

Standardy péce pro zvladani kardiovaskularnich komplikaci pri DMD
byly publikovany v Casopise Paediatrics 2005:

e Pacienti by méli byt pravidelné sledovani jiZ od raného détstvi;
komplexni vySetreni srdce by méli absolvovat minimalné kazdé
dva roky.

e Kazdorocni celkové kardiologické vysetreni by mélo byt zahajeno
priblizné v desatém roce zivota nebo pri vyskytu prvnich priznakd
a symptomu srde¢niho onemocnéni.
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Zeny prenasecky DMD a BMD by mély byt informovany o riziku
vzniku kardiomyopatie a pouceny o priznacich a symptomech sr-
decnich poruch.

Zeny prenasecky DMD a BMD by mély byt vysetieny kardiologem se
zkusenostmi v lécbé srdecnich poruch a svalovych onemocnéni.
Prvni komplexni kardiologické vysetreni by mély podstoupit
v pozdnim dospivani ¢i béhem rané dospélosti nebo pri vyskytu
prvnich priznaki a symptom(, pokud se projevi dfive. Od 25. az
30. roku véku kontrola pak nejméné kazdych pét let.

Lécba srdecnich onemocnéni u zen prenasecek je podobna jako u
pacientt s DMD nebo BMD.

TREAT-NMD

Prof. Dr. K. Bushbyova rovnéz pohovorila o ¢innosti sité TREAT-NMD,
jejimzZ cilem je urychlit zavadéni moznych léCebnych postupl u NSO
do klinické praxe. 24 partnert ve 14 evropskych zemich vénuje po-
zornost a Usili zejména vyzkumu a lécbé DMD a SMA. Aktivity TREAT-
NMD v soucasné dobé zahrnuji tyto oblasti:

Zvirata a bunécné studie, farmaceuticka spolecnost Santhera
(Svycarsko)

Produkce a toxikologie léCebnych farmak, AFM (Francie)

“Zacileno na svaly”, biofarmaceuticka spolecnost Prosensa a Uni-
versity of Leiden (Holandsko)

Databaze, registry a biobanky, MD-NET (Némecko), INSERM (Fran-
cie)

Standardizace diagnostiky a péce, Karolinsky institut (Svédsko)
Harmonizace vyslednych méreni, Telethon (Italie)

Probihajici pokusy, MD-NET (Némecko)

Definovani etického prostredi, ENMC (Holandsko)/University of
Newcastle (Velka Britanie)

Skoleni a vzdélavani, ENMC (Holandsko)

Jitka Kacirkova
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Socialné pravni okénko

Na jednani s panem ministrem Petrem NecCasem o novele zakona o
socialnich sluzbach, kterého se zUcastnili predseda NRZP v CR Vaclav
Krasa, prezident UZS P. Duiek, predseda OS pracovniki ve zdravot-
nictvi a socialni péci, predstavitelé Svazu mést a obci CR a Asociace
kraju, se diskutovalo o pFipravované novele zakona PFispévek na péci.
U prispévku na péci MPSV CR navrhuje nasledujici podobu vyplaty
prispévku. Kazdému, komu je priznan prispévek na péci v I. stupni,
bude vyplaceno 800,- KC v hotovosti. Pokud bude mit klient smluvné
zajisténou péci, tak bude tato péce poskytovateli proplacena az do
vyse rozdilu mezi vysi prispévku na péci v I. stupni, tj. 2.000 K¢, a
vyplacenou castkou klientovi v hotovosti, tj. 800 K. Bude tedy pro-
placeno az 1.200 K¢ za smluvné zajisténé sluzby péce. Tento model
vyplaty prispévku na péci v I. stupni by se netykal osob do 18 let.
Vyjadril jsem s navrzenym modelem nesouhlas, protoze se domniva-
me, ze navrzeny model nepovede k ocekavanym Usporam. Vsichni
ostatni Ucastnici schiizky vyslovili s navrzenym kompromisem souhlas.
Zaroven se navrhuje zvysit ¢astku na IV. stupen prispévku na péci na
12 000 KE. Uvedl jsem, Ze zvySeni neni dostatecné a Ze pozadujeme
15 000 K¢ ve IV. stupni. Domnivam se, zZe tady je jesté prostor pro
jednani, a to predevsim v Parlamentu.

Vdclav Krdsa

Prispévku na péci vénujeme i nasledujici radky.

Protoze se stale setkavame s tim, Ze ten Ci onen si zadal o zvyseni
prispévku na péci a neuspél, zjistovali jsme, jak spravné zadat.

Kazdy z nas ma jiny pristup k zZivotu. Tam, kde nékdo zvlada néjaky
ukon s vypétim vsech sil, druhy rekne, Ze to nejde. A pravé to je ka-
men Urazu, na ktery mnozi pri zadosti o prispévek doplatili.

Prijde-li k vam na Setreni socialni pracovnik a vypliuje s vami dotaz-
nik, co zvladate a co ne, nejde o to néco si vymyslet, ale vysvétlit
situaci. Jestlize se napriklad dokazete ,,sami“ napit, ale zvladate to
specifickym zplGsobem, neni to Gkon, ktery je zvladan obvyklym zp(-
sobem, a tudiz se povazuje za nezvladnuty. Nékdo vsak ma radost, ze
to takto zvlada a do dotazniku uvede ano.

13




Vse asi nejlépe pochopite v nasledujici kapitole a vysvétlujici tabul-
ce. Zvlasté byste méli pri zadosti vénovat pozornost vykladu, kde jsou
uvadéna slova dlouhodobé, samostatné, spolehlivé, opakované a pak
také spojeni ,,fyzicky obvyklym zplsobem*.

Kritéria na zakladé provadeéci vyhlasky

Ministerstvo toto zmocnéni naplnilo vydanim vyhlasky ¢. 505/2006
Sb., kterou se provadéji néktera ustanoveni zakona o socialnich sluz-
bach. Zakladni kritéria jsou uvedena v § 1 a 2, které zni:

§1

(1) ,,Schopnost osoby zvladat Ukony péce o vlastni osobu a
Ukony sobéstacnosti se pro Ucely stanoveni stupné zavislosti hodnoti
podle ¢innosti, které jsou pro jednotlivé Ukony stanoveny v priloze €.
1 k této vyhlasce.“

(2) ,,Pri hodnoceni schopnosti osoby zvladat Ukony péce o
vlastni osobu a Ukony sobéstacnosti se posuzuje, zda je osoba schop-
na dlouhodobé, samostatné, spolehlivé a opakované rozpoznat potre-
bu Ukonu, Gkon fyzicky provadét obvyklym zplsobem a kontrolovat
spravnost provadéni ukonu.

(3) ,,Pri hodnoceni schopnosti osoby zvladat Ukony péce o
vlastni osobu a Ukony sobéstacnosti se prihlizi k provedeni Ukonu s
pouzitim kompenzacni pomdcky jen v pripadech stanovenych v prilo-
ze C. 1 k této vyhlasce.

§2

,U osob do 18 let véku se pri hodnoceni schopnosti zvladat ukony
péce o vlastni osobu a Ukony sobéstacnosti neprihlizi k potrebé po-
moci a dohledu pri Ukonech nebo pri nékterych cinnostech v ramci
ukon( stanovenych v priloze ¢. 1 k této vyhlasce, které tyto osoby
nejsou schopny bez pomoci nebo dohledu zvladat z divodu nizkého
véku a tomu odpovidajicimu stavu vyvoje télesnych, smyslovych a
dusevnich funkci a praktickych dovednosti, nutnych pro péci o vlastni
osobu a sobéstacnost. “
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Z obsahového hlediska je nejvyznamnéjsi ustanoveni odst. 2,
z néhoz vyplyva sedm kritérii, ktera si lze predstavit jako nasledujici
dvourozmérnou tabulku.

Dlouhodobé | Samostatné | Spolehlivé | Opakované

Rozpoznani
potreby
Ukonu

Provedeni Ukonu
fyzicky obvyklym
zpUsobem

Kontrola sprav-
nosti
provadéni
Ukonu

K tomu, aby bylo mozno povazovat ukon za zvladnuty, je potreba,
aby v kazdém z dvanacti poli byla uvedena odpovéd ,, ano“. Krité-
ria v radcich totiz postihuji tfi zakladni divody vzniku ¢&i existence
zavislosti, jimiz jsou mentalni, fyzicka a smyslova rovina, pripadné
v kombinaci s rovinou mentalni. Kritéria ve sloupcich pak urcuji kvali-
tativni parametry provadéni ukonu. Vzhledem k tomu, Ze priloha 1
vyhlasky stanovi ¢innosti, z nichz se jednotlivé Ukony skladaji, je nut-
né, aby kladna odpovéd’ byla u vsech cinnosti, z nichz se dany Ukon
sklada. Jako priklad lze uvést pripravu stravy, ktera sestava
z nasledujicich cinnosti:

. rozliseni jednotlivych druhl potravin a napojt

. vybér napoju

. vybér jednoduchych hotovych potravin podle potreby a ucelu
. vybaleni potravin

. otevirani napoju

UG NANWN=

Kazdou z Cinnosti je zapotrebi dosadit do zvlastni tabulky podle vyse
uvedeného vzoru, tedy analyzovat v ramci zminénych sedmi kritérii.
Vysledkem je tudiz pét podrobné rozpracovanych schémat.

Zdroj: Skok do reality 1/07
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Zdravotni pomucky a sluzby
pro télesné postizené a seniory

...vSe pro Vas snadnéjsi pohyb...

\ @ Servis /_ ‘
Pujcovna § |
Poradenstvi

, . Vydej na poukazy

SERVISNi A PORADENSKE STREDISKO
SIV Kladno, s.r.o. Hl;ebecska 2678, Kladno

Infolinka: "\}\\SY/ 7 www.SIV.cz
312 666 138 Z:z;f\}x siv@siv.cz
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Ustiedi: Obranct miru 2717, Kladno, tel: 312 686 828
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Pribehy z Vaseho zivota

Vazeni ctenari, nasledujicim pribéhem bychom radi zahajili novou
rubriku, kde bude prostor pro vase zkusenosti tykajici se zazitkd spo-
jenych s vasim onemocnénim. Autorku prvniho ¢lanku mozna mnoho
Z vas zna, ale jen malokdo vi, co vSechno musela prekonat. Publiku-
jeme jeji prispévek v plném rozsahu, protoze se domnivame, ze ob-
sahuje spoustu prinosnych informaci. Hlavni poselstvi vsak vidime
v tom, Ze vlastné neprimo poukazuje na to, jak dilezité je nic neza-
nedbat, nic neodkladat, snaZit se opravdu vénovat zaslouZenou po-
zornost svému zdravotnimu stavu. A kdyz uz se presto dostanete do
kritickych stavd, jak dulezité je nevzdavat se, bojovat a vérit. Clanek
z Novinek ve vyzkumu, ktery vysel na zacatku roku v New York Times,
navazuje na Jit¢in pribéh. Zdlraznuje skutecnost, kterou vsichni urci-
té dobre znate. Zaroven vsak predstavuje poselstvi nam vsem. Ne-
znamena, ze kdyZz neexistuje zpusob vyléCeni nasich nemoci, mame
pravo na rezignaci a pasivitu. Musime vyuzit vsech existujicich moz-
nosti pro zkvalitnéni naseho Zivota.

Vase redakce

Nedobrovolny kamarad

Kdyz jsem pred Sesti lety Cetla clanek o mladém Holand'anovi, ktery
na voziku, s dychacim pristrojem cestoval po Australii, ani v koutku
mysli mé nenapadlo, Ze by se mne néco podobného mohlo v dohledné
dobé tykat. Nemyslim tim cestu po daleké zemi, nybrz potrebu respi-
ratoru. Je tomu rok, co se stal mym témér nerozlucnym spolecnikem.
Byl zacatek Cervna, jesté plna Cerstvych zazitkda z pobytu v Tremosné
u Plzné jsem se tésila, ze par letnich tydnl proziji jako lazensky pa-
cient ve Velkych Losinach. Netusila jsem, Ze mé plice planuji jiny
,ozdravny“ pobyt. Daly mi to najevo jednoho rana, kdy jsem se pro-
budila s horeckou a pocitem, ze se nemohu nadechnout.

O dva roky drive

Podobnou zkusenost jsem jiz prozila dva roky predtim. Tenkrat to
prislo necekané po snidani, po horkém salku ¢aje s medem a piskoty.
Najednou se mi v krku vyrojily vazké sliny a neslo se nadechnout.
Stravila jsem dopoledne u umyvadla a snazila se jich zbavit. Situace
se vsak opakovala a ja panikarila. Mamka zavolala pohotovost a privo-
land sanitka mé odvezla do Fakultni Thomayerovy nemocnice. Tam
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mne zanechanou na lUzku v jakési mistnosti prohlédl |ékar a poslal
mé na plicni kliniku. Protoze se nachazela v jiném pavilonu, cekala
mé cesta venkem. Ve dverich se objevil mlady sanitar s predpotopnim
koleckovym kreslem. Se zatajenym dechem jsem ze sebe vykoktala,
ze nevydrzim sedét bez podpéry hlavy. Po delsi chvili dorazil s novym
kouskem, ktery jiz mél vysokou zadovou opérku. Premistil mé do vo-
zidla, a protoze venku bylo chladné dubnové pocasi, zabalil mé do
prostéradla. Kdyz jsme vyjeli ze dveri vysetrovny, ztuhla jsem podru-
hé. K vychodu vedl sikmy sjezd zakonceny schodkem. Pridusené mezi
kaslem jsem pozadala, aby mé pridrzoval za rameno. Mladik vsak
neslysel. Se srdcem v krku jsem uz vidéla, jak na konci letim bradou
dopredu a rozplacnu se na zemi jak zZaba. Nekonalo se. Néjak jsem to
ustala! Rikala jsem si ale, ze do nemocnice uz nikdy bez doprovodu!
Venku jiz bylo vice ¢asu znovu mladého sanitare pozadat, aby mne pri
jizdé z kopce a pres nerovnosti pridrzoval. Presto jsem byla rada,
kdyz jsme dorazili na plicni. Po pllhodiné cekani na chodbé nam lé-
karka oznamila, Ze potrebuje rentgenové snimky plic. Rentgen byl
samozrejmeé v jiné budové, tak hura zpét ven do chladu. Dobra tera-
pie v mém stavu! K tomu mi na tvrdé sedacce zacala drevénét noha a
mé pozadi propadalo dirou mezi sedadlem a zadovou opérou. Zazitek!
Vysvobozeni priSlo, kdyz mé sanitar zvedal na rentgenovy stil. Zpét
na plicnim mi po vysetreni lékarka sdélila, Ze hospitalizace neni nut-
na. Po vyjadreni mych obav z opakovani stavu, kdy jsem nemohla
dychat, si mé tam nakonec preci jen nechali.

Jak prolomit ledy

Na pokoji jsme byly Ctyri. Jednalo se o standardni oddéleni, sestricky
se tam tedy objevily jen sporadicky. Kromé antibiotik, ktera jsem
brala oralné, nebot napichnuti nitrozilni kanyly se diky mym schova-
nym zilam zdalo byt slozité, jsem méla trikrat denné predepsanou
inhalaci.

Prvni den hospitalizace jsem nevecerela - sestricka prinesla talir
s chlebem a postavila jej na nocni stolek, aniz by se otazala, jestli
jsem v jidle sobéstacna. Stejné jsem neméla chut.

Druhy den rano donesla snidani sanitarka. Kdyz jsem ji rekla, ze budu
potrebovat pomoc a pozadala jsem ji, jestli by mne na posteli posadi-
la, prohodila: ,,S vami je teda prace.“ Mam takovou povahu, zZe nedo-
kazu bezprostredné reagovat, kdyz mé néco zaskoci, a tak jsem na to
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nebyla schopna nic rict. Pozdéji jsem se od spolubydlici dozvédéla, ze
pani sanitarka ma doma kocicku. Protoze zvirata miluji, pri obédé
jsem se na jejiho mazlicka zeptala. Rozzarila se ji oCicka a razem se
z ni stala mila upovidana pani a nasledujici den jsem si jiz prohlizela
fotky. Bariéra byla prekonana.

Pro¢ nem(izu spat!?

S jidlem to vsak nebylo valné. Ani nemuzu fict, jestli varili dobre,
nebot’ jsem zacala mit problémy s polykanim diky zvysené tvorbé spu-
ta v krku; nikdo vsak nekontroloval, kolik jsem toho snédla ¢i vypila.
Spanku jsem také moc nedala, prestoZze mé sestricky v noci ochotné
prevracely. Po vikendu, kdy se nic nedélo, jsem usoudila, Ze antibio-
tika mohu brat oralné i doma, kde budu mit preci jen vétsi pohodli.
Po trech dnech stravenych v nemocnici jsem se tedy nechala propus-
tit.

Zpocatku jsem myslela, Ze mé prepadla néjaka viroza a vérila jsem,
Ze se mi ji pomoci predepsanych antibiotik a poradného spanku poda-
i setrast. Srdce vsak bylo v pohotovosti a zrychleny puls mi i pres
silici inavu nedovolil uvolnit se a delsi dobu si pospat.

Jediné jidlo, které slo po troskach pozrit, byl vyvar se zeleninou.
Prestoze se mdj stav zacal horsit, tvrdosijné jsem trvala na tom, ze
to zvladnu s mamkou a pritelem v domacim prostredi; do nemocnice
se mi uz nechtélo.

BiPAP

Vycerpana po treti probdélé noci jsem nakonec musela priznat, ze to
doma nezvladneme. Méla jsem stésti, ze se obvodni |ékarce podarilo
vytelefonovat prijeti na JIPu na Neurologické klinice VFN v Katerinské
ulici, kde maji lékari i sestry s pacienty s nervosvalovymi onemocné-
nimi zkusenosti. Hned po prijezdu do nemocnice mi na nos nasadili
masku, do které pod tlakem proudil Cisty vzduch. Po nasledném odsa-
ti hlenu z krku jsem pocitila obrovskou Ulevu a uvolnéni; pripojeni na
rdzna monitorovaci zarizeni a zavedeni nitrozilni kanyly jsem vnimala
jiz v sladkém polospanku.

Pozdéji jsem Zzjistila, ze maska na mém nose a chobot k ni pripojeny
patri k malému ventila¢nimu pristroji jménem BiPAP (Bilevel Positive
Airway Pressure), ktery ulehcuje dychani tim, Ze do hornich cest dy-
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chacich vhani teply vzduch, jehoz tlak je pri vdechu vyssi, nez je tlak
atmosféricky, a vydech usnadnuje poklesem pretlaku.

Prvni dny jsem pristroj pouzivala v noci i pres den. Pomahal mi vykas-
lavat sekret z plic a umoznil klidny spanek. Kdyz jsem zesilila a plice
se trochu vycistily, zacali mne béhem dne na delsi dobu odpojovat.
Postupné jsem také presla z nitrozilni vyzivy pres mixované jidlo do-
plnéné nutridrinky zpét k pevné strave.

Prekvapeni

Na JIPce jsem stravila 14 dni. Ukazalo se, Ze pricinou mych potizi
byla plicni bakterialni infekce. Pobyt v nemocnici pro nikoho neni
prijemny, ale musim fict, Ze jsem se tam méla dobre. Péce sester
byla Uzasna. Uklidrovala mé také skutecnost, ze jsem v rukou lékarq,
kteri znaji problematiku progresivni svalové dystrofie.

Velky komfort mi doprala polohovaci postel a mékka vzduchova mat-
race, diky které jsem mohla lezet dlouhou dobu na zadech, coz by za
jinych okolnosti nebylo mozné. Poloha na zadech je vhodna i pri pou-
zivani BiPAPu - maska tak lépe drzi, nedochazi k sesmeknuti a nasled-
nému Uniku vzduchu.

Nemilym prekvapenim vsak pro mé bylo, kdyz mi lékari oznamili, Ze
pristroj budu muset pouzivat i nadale. Vzhledem k tomu, ze jsem
doma v té dobé neméla polohovaci postel ani vzduchovou matraci a
nedokazala bych v noci lezet na zadech déle nez hodinu, domluvili
jsme se, ze BiPAP mohu pouzivat pres den vleze Ci vsedé dvakrat po
dvou az trech hodinach. Vse potrebné obstarali jesté béhem mé hos-
pitalizace a doml jsem jiz jela vybavena zcela novou masinkou i se
zvlhc¢ovacem.

Nevyhody

Musim pFiznat, Ze jsem tuto skutecnost brala celkem neochotné. Ri-
kala jsem si: ,,Preci na tom nejsem tak spatné. Az zotavim sily po
nemoci, budu moci dychat jako pred ni, kdy jsem zadné velké obtize
nepocitovala. “

S maskou jsem si obcas pripadala jak Hannibal Lecter z filmu Mlceni
jehnatek, trebaze Usta jsem méla volna. Kdyz jsem je otevrela,
vzduch misto do plic proudil ven a moje mluva byla malo srozumitel-
na. Ze stejného divodu nebylo s pristrojem mozné jist; po Uniku
vzduchu vzdy chvilku trvalo, nez jsem svij dech opét sladila
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s rytmem pristroje. Vyloucené bylo také cteni,
nebot’ maska prekazela ve vyhledu a znemozno-
vala vidéni obéma ocima na kratkou vzdalenost.
Nékteri lidé, kteri BiPAP pouzivaji, uvadéji po-
tize s podrazdénim kize a otlaky kolem nosu.
Nastésti jsem takovou zkusenost neméla; maska
byla gelova a bylo mozné ji tvarovat. Vadilo mi
spise vysychani nosni a Ustni sliznice. Je vsak
pravda, ze jsem pristroj nepouzivala tak casto,
jak mi bylo doporuceno. V té dobé jsem jesté
nedocenovala jeho prinos, ktery ve velké mire spociva v prevenci
ventilacnich poruch a jejich nasledkd.

Mouchy snézte si mé

Koncem roku 2005 se se mnou zacalo dit néco velmi neprijemného.
Probouzela jsem se rano jak zmlacena s bolestmi hlavy, postel pro-
mocena od potu. Citila jsem neklid a Uzkost, srdce se obcas nepravi-
delné rozbusilo a na hrudi tizil neprijemny tlak. Navic jsem zacala
mit pocit, ze hloupnu - tézko jsem se soustredila, horsila se pamét,
moje mluva byla zpomalena a ticha. Svét kolem mne mi pripadal,
jako by byl zahalen do oparu. Dostavila se apatie a nechut k jidlu.
Nad snidani jsem dokazala sedét hodinu a snist jen pul krajice chle-
ba; obédy se stavaly veceri.

V tom roce se v mém zivoté vcetné hospitalizace prihodily neprijem-
né udalosti, svadéla jsem proto tyto obtiZe na psychické vypéti a roz-
hodla se navstivit psychiatra. Lékarka zkonstatovala Uzkostné-
depresivni syndrom a predepsala mi antidepresiva. Po par dnech jsem
skutecné zaznamenala, ze se mi vraci chut néco délat, ucit se, kon-
centrace se zlepsila, byla jsem zivéjsi. Ostatni potize vSak pretrvava-
ly.

Zacala jsem s nim spat

V prabéhu nasledujiciho roku jsem zjistila, Ze mé problémy jsou di-
sledkem hypoventilace - mélkého, povrchniho dychani - a zastav de-
chu ve spanku (tzv. spankovych apnoi), které vedou k nedostatecné-
mu okysli¢eni organizmu a zvyseni oxidu uhli¢itého v krvi.

Dospéla jsem k rozhodnuti pouzivat BiPAP pres noc; zazadala jsem o
polohovaci postel a poridila mékci matraci. Podlozena rdznymi pol-
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starky jsem se snazila vétsinu noci lezet na zadech. Jako mavnutim
kouzelného proutku zcela odeznélo noc¢ni poceni a ranni bolesti hlavy.
lehla jsem si a nechala se pripojit. Srdce a puls se zklidnily a ja se
mohla ponorit do osvézujiciho spanku. BiPAP se stal mym kamara-
dem.

Zakrok

Nékolik dalSich mésici mé vsak stale otravovalo denni poceni a ne-
chutenstvi. Vyuka anglictiny mi zacala Cinit stale vétsi tézkosti; vsim-
la jsem si, Ze jiZ nedokazu souvisle rict celou vétu a Casto jsem se pri
hodinach zadychavala. Uceni jsem ale vzdat nechtéla.

V kvétnu minulého roku jsme se s mamkou vydaly na jiz zminény po-
byt v Tremosné u Plzné. Netusila jsem, Ze to na dlouhou dobu bude
mdj posledni vylet.

Jednoho rana, par dni po navratu dom(, jsem se probudila s vysokou
teplotou a tézko se mi dychalo. Po neblahé zkusenosti se stavem, ke
kterému jsem svou tvrdohlavosti dospéla dva roky predtim, jsem sa-
ma pozadala o prevoz do nemocnice. Ujali se mne na Resuscitacnim
oddéleni v IKEMU. Zpocatku jsem pouzivala svuj BiPAP, ale v plicich
se stale tvoril husty sekret, ktery se mi nedarilo vykaslat ani za po-
moci sester a fyzioterapeutek. Po nékolika dnech marného zapaseni
zacal mQj oSetfujici lékar mluvit o nutnosti provedeni tracheostomie
(chirurgicky zakrok, kdy se v prddusnici na krku vytvori trvaly otvor,
do kterého se zavede tracheostomicka kanyla umoznujici dychani) a
bronchoskopie (vysetreni dolnich cest dychacich optickym pristro-
jem). Vylekana a nepripravena jsem prosila o oddaleni rozhodnuti.
Poznala jsem, Ze mlady doktor s citlivym pristupem k pacientim, se
na mé zlobi. Snazil se mi vysvétlit, ze pokud se v plicich vytvori za-
nét, mohlo by jiz byt pozdé. Mamé to rekl ponékud nezaobalenéji.
Druhy den jsem svolila.

Hlavné, Ze mizes dychat

Kdyz jsem se po zakroku probudila, pripojena na nemocnicéni ventila-
tor, citila jsem se k mému prekvapeni, neprehanim, jako znovuzroze-
na. Nemyslela jsem na budoucnost, byla jsem Stastna, Ze muzu bez
tézkosti dychat. Ten vecer jsem sledovala talk show s Karlem Sipem
Vsechnoparty. Tekly mi slzy. Slzy smichu a uvolnéni.
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Pamatuji si slova, ktera mi pred zakrokem na mé obavy z toho, zZe
nebudu moci normalné mluvit, fekl maj pritel: ,,Vsechno je vedlejsi,
hlavné, Ze budes moci dychat.“ Také jsem védéla, ze mamka je pri-
pravena se o mé starat i pres ztizené podminky. Oboji mi dodavalo
silu a optimismus.

Jitka Kacirkovd
(Pokracovdni v pristim Cisle Zpravodaje)

Ludék Paprskar Tichy sen

23



Novinky ve vyzkumu

Chybéjici |écba, nova vyzva pro muskularni dystrofii

Uz vic jak Ctyricet let se na Den prace diky televizni show pod pa-
tronatem amerického herce Jerryho Lewise, kde vystupuji rizné ce-
lebrity spolecné s détmi postizenymi muskularni dystrofii, vybiraji
vyznamné financni Castky pro podporu Asociace muskularnich dystro-
fiku.

Pri nedavném telemostu organizovaném v Las Vegas se podarilo
vybrat pres 63 milion( dolart a herecka ze seridlu Zakon a poradek
Mariska Hargitay mluvila o pacientech trpicich muskularni dystrofii,
kteri doufaji, ze vyzkumy podporované MDA brzy objevi |ék na tuto
vaznou chorobu. Jerry Lewis, ktery nikdy neprozradil, proc si vzal pod
patronat pravé tuto nemoc, ukoncil vysilani poradu dojemnou pisni
,Nikdy nebudes sam*.

Prestoze vybrana castka je dost vysoka, stale se nedari najit
Gcinnou lécbu na Duchennovu muskularni dystrofii, nejbéznéjsi formu
muskularni dystrofie postihujici zejména chlapce, kteri jsou uz
v raném véku odkazani na vozik a Casto se nedozivaji dvacatého roku.

Je to vlastné priklad, jak americké zdravotnictvi obcas prehlizi
vzacné, ale velmi vazné onemocnéni, bohuzel stale nevylécitelné.
Lékari i védci ignoruji potrebu zvladat tuto chorobu, ktera se podoba
chronickému stavu.

Pristup k témto pacientim se postupné méni v nékterych cen-
trech, kde se soustreduji na zlepseni dostupnosti existujici léCby,
ktera by mohla prodlouzit Zivot postizenych. Lékari se nesoustreduji
jenom na moznost vylécCeni, ale snazi se nalézt léky a terapie, které
by mohly zmirnit nasledky onemocnéni.

Vzhledem k tomu, Ze stale neexistuje moznost vyléceni, prilis
mnoho doktor( zastava nazor, ze se neda délat nic nebo prilis malo
pro pacienty, jenz trpi ubytkem svalové hmoty.

,»Stale se nachazime v dobé kamenné s lé¢bou muskularni dystro-
fie typu Duchenne,“ fika Dr. Linda H. Cripe, kardiolozka pediatricka
z nemocnice Children’s Hospital Medical Center v Cincinnati. Pacien-
ty takto postizené oznacuje jako ,skupinu déti, na které medicina
zapomnéla, prosté to jsou ztraceni chlapci“.
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Jednim z nich je i Josh Winheld, ktery pred lety byval reklamni
tvari Asociace muskularnich dystrofikd v Pennsylvanii. Dnes je mu 29
let a patfi k nejstarSim pacientim postizenym formou Duchenne lé-
¢enym v nemocnici Children’s Hospital of Philadelphia, ¢astecné také
diky stalému dohledu lékard. Nedavné debaty ohledné novych Lékd
predstavuji novou nadéji pro tohoto mladého muze, ktery je
v soucasnosti skoro zcela ochrnut. ,,Citim se Uplné ztracen,“ rika. Je
napojen na dychaci pristroj a defibrilator a potrava je mu podavana
trubickou. Mize pohybovat jenom hlavou a prsty hornich koncetin,
pomoci kterych ovlada packu elektrického voziku. Zije u Philadelphie
se svymi rodi¢i a vyZaduje celodenni péci. Lécebné naklady jsou hra-
zeny kombinaci soukromé pojistky rodicl a statni podpory.

Muskularni dystrofie typu Duchenne je zplsobena mutaci genu
tvoriciho dystrofin, bilkovina ve svalu. Nemoc se vyskytuje ve vétsiné
pfipadd u chlapcd, asi jeden pripad na 3 500 déti a objevuje se ve
tretiné pripadd i v rodiné, kde v minulosti nikdo touto chorobou netr-
pél.

Kdyz byl v roce 1986 objeven gen zodpovédny za tuto nemoc,
vétsina védcu se soustredila na genetickou lé¢bu a dosli k zavéru, ze
dystrofii lze vylécit nahrazenim vadného genu.

,V té dobé to byla velka nadéje,“ vzpomina Winheld, ktery ma na
internetu svdj vlastni blog (winheldsworld.blogspot.com) a vydava své
paméti.

Velikost genu a rGzné druhy mutaci zpGsobuji, Ze i ureni diagno-
sy se stava obtizné, a v soucasnosti se védci orientuji jinym smérem.
Nezajem o tuto nemoc zpUsobil zpomaleni vyvoje léCby, ktera by byla
nejvhodnéjsi. Velké farmaceutické spolecnosti ignoruji takovéto
vzacné choroby jako muskularni dystrofie a nejsou ochotné véno-
vat sv(j vyzkum lékim, z kterych nebude zisk.

,Dlouhou dobu zde pretrvaval nazor, ze bud’ objevime zazracny
lék, anebo nic,“ rika H. Lee Sweeney, profesor a vyzkumny pracovnik
z University of Pennsylvania School of Medicine, ktery ma k této pro-
blematice jiny pristup. ,,Je pravdépodobné, ze nez nalezneme (écbu
pro tuto chorobu, presko¢ime nasledujici dvé generace chlapcu,*
rika.

Jina skupina je toho nazoru, ze by se mély co nejlépe vyuzit lé-
¢ebné prostredky, které jsou dnes k dispozici. ,,Prilis dlouhou dobu se
této nemoci nikdo nevénoval a neexistovala nadéje ani pomoc,“ mini
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Patricia Furlong, ktera ztratila dva syny postizené Duchennem a je
zakladajici c¢lenkou Parent Project Muscular Dystrophy, neziskové
organizace z Middletownu, Ohio. Jeji skupina se snazi pfimet lékare,
aby se dostatecné vénovali postizenym. Casto se stava, ze jenom na
popud rodicu to lékarfi nevzdavaji. Pfed dvéma lety Sestnactilety pa-
cient Anthony Hoel prestal chodit. Lékari v Minneapolisu prohlasili, ze
mu nemohou nijak pomoci a rekli jeho otci, Ze se musi smirit s tim,
ze chlapec bude na voziku. Po korekcnich operacich a intenzivni re-
habilitaci Anthony zacal opét chodit pomoci francouzskych holi. ,,Je
to opravdu Uspéch,“ rika Brenda Wong, Antonhyho lékarka
z Cincinnati. Vyzvou pro Richarda Finkela, osetrujiciho lékare Joshe
Winhelda, je co nejpozornéji sledovat jeho zdravotni stav a kdykoliv
ihned zasahnout. Ddlezité také je, aby mél dostatek bilkovin, ale
omezeny prisun tekutin, které by mohly zatézovat srdce. Doktor Fin-
kel se zabyva téz vyzkumem novych lék( zamérenych primo na muta-
ci gend zpuUsobujici 15 % onemocnéni. Klinické testy nového léku
PTC124 se pripravuji na zacatek tohoto roku.

Vyznamné zlepseni v lécbé Duchenna bylo dosazeno po uzivani
steroidd. Stale vsak zUstavaji nejasnosti, co se ty¢e nejvhodnéjsiho
okamziku uzivani, ktery druh steroidd se doporucuje a jak lze prede-
jit vedlejsim Gcinkdm. Doktor Finkel je nazoru, ze dnesni medicina
nevyuziva dost efektivné existujici lécby muskularni dystrofie a zZe
stale existuji nevyuzité moznosti. Z tohoto dlvodu pacienti byvaji
éCeni prilis pozdé a prichazeji ke kardiologovi teprve, kdyZ se u nich
objevuji néjaké srdecni potize.

Asociace muskularnich dystrofiki ve Spojenych statech, ktera
rocné ziskava desitky miliont dolard diky televizni show pod patrona-
tem herce Jerryho Lewise, byla téz kritizovana, ze se nezabyva
v dostatecné mirfe specifickymi potrfebami pacientd postiZenych Du-
chennem. Vedouci |ékarka asociace, Valerie A. Cwick, prohlasila, ze
tym odbornikd pracuje na zlep$eni této situace. Zaroven se pripravu-
je material na federalni Grovni, ktery by mél obsahovat vsechny po-
trebné informace o lécbé a prevenci této choroby. Mél by vyjit kon-
cem letosniho roku. Specialisté jsou také optimisticti, co se tyce no-
vych léki a doktor Wong je toho nazoru, ze se vyplati vénovat kaz-
dému detailu, aby pacienti jako Anthony Hoel a Josh Winheld ziskali
vice Casu.

The New York Times, unor 2008
(Preklad a uprava Mgr. Dona Zalmanovd)
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Viagra mulze blahodarné puasobit na kardiologické obtiZe vy-
skytujici se u muskularni dystrofie typu Duchenne a Becker.

Lécba pomoci sildenafilu (Viagra) podstatné zlepsila Cinnost srdce u
mysi s podobnou nemoci jako Duchennova muskularni dystrofie (zpG-
sobena absenci bilkoviny dystrofinu), coz naznacuje moznost nové
lécby kardiologickych obtizi u takto postizenych osob. Védecky tym
vedeny Christine Des Rosiers z Montrealské univerzity spolecné
s Basilem Petrofem z Univerzity McGill v Montrealu, dotovany MDA,
publikoval své poznatky v Casopisu Proceedings of the National Aca-
demy of Sciences (Sbornik Narodni akademie véd).

Myslenka lécby mysi trpicich muskularni dystrofii sildenafilem se za-
kladala na predchozich studiich ukazujicich, Ze srdce téchto mysi
reaguje citlivéji na zatéz nez u zdravych mysi, a to z divodu nedo-
statku smési zvané cyklicky guanosine monofosfat neboli GMP.

Sildenafil a podobna léciva povolena U.S. Food and Drug Adminis-
tration (Americkou spravou potravinovych vyrobkl( a léciv) k lécbé
poruch erekce u muzu zpusobuji zvyseni GMP blokovanim enzymu,
ktery jej obvykle nici. Zvyseni hladiny GMP ma za nasledek rozsireni
cév vcetné koronarnich tepen.

U mysi postizenych DMD a lécenych sildenafilem se ukazalo, Ze maji o
44 % méné poskozenych srdecnich svalovych bunék nez stejné posti-
Zené mysi, kterym byl podavan lék na zlepseni srdecni ¢innosti.

U chlapc a muzi postizenych DMD a Beckerovou muskularni dystrofii
se ve svalech netvori dystrofin, coz vede k jejich postupnému ochab-
nuti a také ke zhorseni srdecni aktivity i slabnuti dychacich svald.
Dystrofin ma zasadni strukturalni i biochemickou funkci ve svalech.

U Duchennovy formy dystrofin chybi Uplné, zatimco u muskularni
dystrofie typu Becker, mirnéjsi formy onemocnéni, funkcni dystrofin
existuje, ale v nedostacujicim mnozstvi. U obou forem dystrofie byva
nejCastéjsi pri¢inou umrti pravé poskozeni srdec¢niho svalu nebo vznik
kardiomyopatie.
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Védci zastavaji nazor, ze jejich vyzkum ukazuje priznivy uci-
nek smési GMP na srdecni svalstvo poskozené nedostatkem dystrofinu.
Srdecni ¢innost se zlepsuje a brany kolem srdec¢niho svalstva se stava-
ji odolnéjsi proti zatézi.

Podotykaji, Ze lécba sildenafilem a podobnymi léky, které jsou
v soucasnosti dostupné, ,predstavuje potencialni cestu, kterou by se
mohla vydat lé¢ba kardiomyopatie zplisobené nedostatkem dystrofi-

{3

nu-.

Zdroj internetové stranky MDA
PreloZila Mgr. Dona Zalmanovad

Ludék Paprskar Iva
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Zakladni principy navrhu predpisu tykajici se prav zdravotné
postizenych obcanll v letecké dopravé, ktery vypracovala
EDF - Il. dil

Ulohou letit' je presné stanovit misto, kde ZP cestujici maze
oznamit svij prichod.

Kvalitativni standardy - vsechna letisté s pohybem vice jak 150 000
cestujicich rocné musi splnit standardy asistence pro osoby se ZP.
Narodni rady obcant se ZP maji za kol pomoci letistim najit vhodné
zpUsoby a prostredky k zavedeni prislusnych opatreni a splnéni stan-
dardu.

Organizace obcanli maji zasadni ulohu v procesu vzdélavani letec-
kého a letiStniho personalu v problematice poskytovani sluzeb a asi-
stence osobam se ZP.

Role ¢lenskych stata

Kazdy clensky stat musi urcit organ zodpovédny za dodrzovani plat-
nych predpis(. Zaroven musi zajistit zprostredkovani informaci o pra-
vech obcanll ZP vyplyvajicich z téchto predpist i zpusob, jakym lze
podavat stiznosti.

Casovy ramec

Predpisy vstoupi v platnost 26. ¢ervence 2008 - kromé clanku 3 a 4,
které plati od 26. cervna 2007. Do té doby nejsou cClenské staty po-
vinné tyto predpisy respektovat a také nemohou prijimat zadné na-
vrhy zakonnych opatreni, které by byly v rozporu s charakterem téch-
to predpisu.

Od 26. cervna 2007 plati zakonna povinnost prijimat rezervaci a
prepravit osobu se ZP. Existuji rozdily v legislativé tykajici se ochran-
nych opatreni, které by mohly mit vliv na prepravu osob se ZP. Ty
musi byt dostupné v adekvatni formé a minimalné ve stejnych jazy-
cich jako pro ostatni cestujici. Stejné dostupné musi byt i informace
tykajici se omezeni pro prepravu asistencniho zarizeni v zavislosti na
zavazadlovém prostoru.

26. Cervence 2008 zacnou platit dané predpisy jako celek a do té
doby musi byt zabezpecena nediskriminace cestujicich osob se ZP.

Zdroj EDF - European Disability Forum
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Zdravi

Cviky pro spravné dychani - Il. dil

Cviceni €. 2

Lehnéte si na zada a upazte dol. Zvolna vzpazte (vdech) a zvolna
znovu upazte doli (vydech). Opakujte nékolikrat v rytmu klidného
dychani. Béhem cviceni dbejte na to, abyste se neprohybali v bed-
rech a nezvedali ramena k usim pri vdechu.

Joga a dychani

Vétsina lidi moderniho svéta, kteri se setkali s jogou, ji obvykle pova-
Zuje za soustavu télesnych cviceni. Malokdo vi, ze se jedna o kom-
plexni systém orientovany na clovéka jako celistvou, nedélitelnou
bytost. Systém pokryvajici vSe od Zivotospravy pres hygienu, nacvik
télesnych poloh, dechova cviceni az po meditacni techniky a techniky
pro zlepseni koncentrace. Zakladem jogy je slavny Patandzaliho text
JogasUtra zhruba ze Sestého stoleti pred Kristem, ale i ten jiz vycha-
zel ze souhrnu poznatku drive tradovanych, coz nam dava tusit tézko
zméritelnou hloubku joginské tradice. Smysl Patandzaliho vyrok( lze
shrnout do nékolika slov: Joga je systém usilujici o dosazeni plného
dusevniho i télesného zdravi.

Dechové cviceni jogy
Budete-li cvicit kazdy den pri vychodu a zapadu slunce niZze uvedené
cviceni, uklidnite svoji psychiku a vas den se ponese v duchu pohody.
Cviceni je bezpecné a efektivni, mizete pocitit pozitivni ucinky na
své télesné zdravi. Abyste dosahli co nejvétsiho soustredéni, zkuste
se ridit doporucenim jogy a uvédomit si dychani a postupné zkracovat
jeho délku. Cvicte na klidném misté, kde vas nebude nikdo rusit, a
cviceni neprerusujte.
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Posad'te se do své oblibené polohy s rovnou, kolmou pateri a hlavou
ve vodorovné poloze. Uvolnéte se a zlstante nehybni jako socha.
Sledujte vterinu za vterinou frekvenci dechu a uvédomujte si ho. Pri
Uplném a hlubokém nadechu vizualizujte vzduch vstupujici do nosnich
direk, hrtanu, hrdla a pridusek. SnaZte se, aby se dech staval tissim,
jemnéjsim a pomalejsim, ale zachovaval si pritom svoji hloubku. Vy-
dech a nadech musi byt plynuly, bez preruseni.

Abyste se mohli soustredit, zbavte se starosti, které vas rozptyluji.
Protoze to neni pro kazdého snadné, zkuste si opakovat napr. slabiku
"om". Nejdrive pétkrat nahlas a potom v duchu.

Mezi nadechem a vydechem nedélejte zbytecnou pauzu (cca 1 sekun-
du). Nékdy se muze dostavit ospalost, zvlast’ kdyZ budete toto cviceni
provadét dlouho. Pokud to neni nutné, pokuste se ospalost prekonat.
Jednim z cild tohoto cviceni je nechat projevit nevédomi. Muzete
vidét barvy nebo svételné viry, ale jedna se o vyjimecné pripady.

Po vydechnuti prestante na chvili dychat. Soustred'te svou pozornost
k dolni Casti patere a predstavte si, Ze do tohoto mista vedete proud
prany v podobé svétla a tepla. Mizete zazit pocit tepla, ale nenechte
se odradit zdanlivou neucinnosti cviceni, kdyz néco takového nepoci-
tite. Pokracujte v tréninku dal.

Pfi nadechu ved'te bdélé védomi podél patere vzhlru a predstavte si,
ze toto teplo stoupa pateri odspodu nahoru. Tim provedete pranu
podél patere.

Vrat'te se do pocatecniho stavu bdélého védomi tak, Ze budete po-

stupovat opacné. Zacnete vyslovovanim slabiky "om" v duchu, pak
nahlas a nakonec pozvolna prodluzujete dech.

Zdroj internet
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Cestovani

Finskem na voziku

V poloviné brezna jsem byl spolecné se dvéma asistenty svym
zameéstnavatelem (Asistenci o.s.) vyslan na pracovni staz do Helsinek.
Cesta zacala na letisti v Ruzyni. Kdyz si pracovnici letisté prebirali
m0j elektricky vozik, bylo mi trochu divné, Ze nechtéji z néj oddélat
zadny dil (postranice,
stupacky apod.), lec
naivné jsem uvéril, ze
védi, co Cini a predal
vozik do jejich rukou.
Do letadla jsem se jiz
dostal bez vétsich
potizi a cca dvouhodi-
novy let si uzil.

Vystup  z letadla
jiZz znamenal pro mou
psychiku mirnou za-
téz. Pro nase letadlo
nebyla brana a ja mu-
sel prezit snaseni po schodech na pro mé pozadi opravdu Uzkém vozi-
ku. Dalsi 3ok priSel, kdyZ jsem uvidél svij vozik. Reknéme, Ze kdyZ
jsem je nedonutil nic vyndat, udélali to za mé. Problém byl v tom, Ze
nevyndali odnimatelné soucasti. Nejvétsi nehodou zrejmé byla zlo-
mena trubka drzici ovladani. Nicméné vozik byl pojizdny, ale ovladani
jsem musel mit na kliné. Na letisti jsme tedy sepsali protokol o neho-
dé a ja se lehce otraveny pustil do viru severského zivota.

Z letisté nas vyzvedla pracovnice sdruzeni Kynnys, kde staz pro-
bihala. Hned u letité jsem si v§iml prvniho rozdilu oproti Cesku. Vy-
zvedl nas totiZ luxusni Mercedes Viano s plosinou a misty pro 3 voziky.
Pozdéji jsem se dozvédél, Ze je to standardni zplsob prepravy mist-
nich lidi s postizenim. Je to sice ponékud draZzsi, ale bylo vidét, ze
Finy to netrapi. Jedna se o klasickou taxisluzbu, a ne o specialni au-
toprepravu pro vozickare. Téchto vozidel jsou plné ulice a vyuzivaji
je i jini lidé. Neni proto problém, aby si vozickar kdykoliv objednal
taxik.
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Cesta vedla primo do centra Helsinek do hotelu Arthur. Zde nam
byl k dispozici bezbariérovy pokoj, ve kterém mé lehce zklamala ma-
la koupelna, kde se zachod nachazel neprakticky vedle umyvadla.

Hned druhy den mi byl diky Kynnysu opraven vozik a ja se tak
uklidnil a mohl jsem nerusené objevovat nové prostredi. Jako prvni
jsem se setkal s najezdy na chodniky. Tento bod mé prilis neokouzlil,
jelikoz pro ,,myopata“ zadny med. Vétsina z nich byla vyssi a clovék
se na nich pékné vydrncal.

Milym prvkem pro mé byla méstska doprava. Z kazdé stanice met-
ra vedl vytah a Sokem bylo, Ze si ¢clovék mohl dokonce vybrat, na kte-
ré strané ulice chce vystoupit. Tramvaje a autobusy byly samozrejmé
nizkopodlazni, lec pFi pouziti autobusi s vyklapéci plosinou jsme na-
razeli na stejné problémy jako v Cesku: neochota Fidi¢l ¢i Spatna
funkcnost plosin.

Cestovani bylo velice prijemné ve vlaku. Jeli jsme na vylet do
Turku. Prvni cestu jsme absolvovali nizkopodlaznim vlakem IC. Stacilo
jen zmacknout tlacitko, vyjela plosina a s vozikem se vjelo do pro-
storného kupé. Toaleta ve vlaku méla podobné rozméry, jako mam
doma v bezbariérovém byté. Zpét jsme jeli Pendolinem, ve kterém
bylo prekvapujici pouze to, Ze mné zapomnéli na konecné zastavce
pomoct s vystupem.

Obdivuhodné rovnéz bylo, ze kamkoli jsme ve Finsku sli, nasli
jsme bezbariérové WC. Takze bych tuto zemi sméle oznacil jako vo-
zi¢karum zaslibenou, ale pro navstévu doporucuji spise letni mésice.

Michal Prager




HODNOCENI REKONDICNIHO POBYTU AMD CR - KONANEHO 24.
- 31. 5. 2008 V HODONINE u Kunstatu

V sobotu 24. kvétna privitalo RS ,,Zamecek“ Hodonin u Kunstatu
58 Ucastnikd rekondi¢niho pobytu AMD. Po prvnim spole¢ném obédé
vedouci pobytu p. Riglova seznamila pritomné s pripravenym progra-
mem. Odpoledne mnozi vyuzili krasného pocasi k vychazce do pfriro-
dy. Vecer jsme se bavili pri hudbé a zpévu pani Anny Havlickové a
Frantiska Zlinského a pritom se mezi sebou seznamovali.

Rehabilitacni cviceni, zpestrené hrou na kytaru a zpévem, pro
chodici i v021ckare vedla PhDr Masa Svobodova a PhDr. Jitka Vareko-
EE= al / " i va. Cvicilo se 3x denné,

K- venku na terase nebo pod
altankem, a ve volném case
bylo mozné pozadat i o
individualni pomoc.

Ve sportovni casti pro-
gramu probéhl oblibeny
turnaj v kuzelkach. V kate-
gorii  vozickara zvitézila
Jana Vagnerova pred Pe-
trem Macelem a Jirim San-

' derou. Cena Utéchy zustala
na Evicku Krahulovou. V kategorii chodicich se nejvice darilo pani
Riglové, kterad suverénné zvitézila pred Jitkou Zipkou a Alenkou Cer-
nou. Cena Utéchy pripadla Milusce Prikrylové. V kategorii déti zvitézi-
la Magdalenka, pred Fanynkou a pred Stazkou.

Nedélni odpoledne nam zpfijemnila chvilka poezie z versu pana
Zdenka Kucery v podani autora, pani Kucerové a Jitky Varekové a
jejich déti za klavirniho doprovodu pani profesorky D. Klementové. V
pondélnim dopoledni se konala prednaska pani PhDr. Masi Svobodové
a PhDr. Jitky Varekové se zdravotni tématikou. V dalsich dnech jesté
probéhla prednaska ze socialni oblasti pana Mgr. Leose Spacila a pro-
dejni vystava rehab. a kompenzacnich pomucek s poradenskou
sluzbou zaméstnankyn DMA a Repo-plus.
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Soucasti programu byl
také ctvrtecni taborak s
opékanim  $pekackd a
zpévem. Volné chvilky
béhem tydne diky kras-
nému pocasi patrily pro-
chazkam do_lesa a pro
otuzilce na Zalov s kou-
panim v mistnim bazénu.

V kulturni casti pro-
gramu nam zahrala a za-
26/05/2008 zpivala v pondéli odpo-
ledne oblibena popularni
dvojice Eva a Vasek a uterni odpoledne patrilo uz tradicné vystoupeni
studentl Gymnazia J. Seiferta z Prahy. Volné velery zprijemnili pan
FrantiSek Zlinsky s Annou Havli¢kovou a RizZenkou Zalkovskou hrou na
harmoniku, klavesy, housle a zpévem.

Velmi zajimavé bylo také pasmo Varekovych o ceské historii a
okolnich pamatkach. V patek vecer nam k tanci a poslechu zahrali
mistni ,, Tygri“. Soucasti vecera bylo vyhlaseni vysledkl v kuzelkach.
Byly predany diplomy i pékné ceny. Nechybéla ani bohata tombola.
Vsichni se dobre bavili, spolecné si zazpivali a spat se slo az hodné po
pulnoci. Bylo to prijemné zakonleni pobytu. Vérime, Ze vsichni
Gcastnici byli s pobytem spokojeni a nacerpali fyzické i psychické sily
do dalsich dnd.

Zavérem bychom chtéli podékovat vsem, kteri se na jeho pripravé
a prubéhu podileli. Nejvétsi dik patri pani Pavliné Riglové, ktera pri-
pravé a prubéhu vénovala nesmirné Gsili. Bez ni by se asi nas kurs
viibec nemohl konat. Dékujeme také AMD v CR, PhDr. Masi Svobodo-
vé, PhDr. Jitce Varekové, doprovodim a vsem, kteri prispéli k dobré
pohodé, véetné zaméstnanct RS ,, Zamecek*.

Zprava byla prectena a schvalena vsemi Ucastniky.
Zpravu sestavili: Jana Podhradskd

Marie Zlinska
Jiri Sandera
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5. ro¢nik narodniho putovani Zapadoceskym krajem

V krasnych jarnich, podle slunicka vsak parnych letnich dnech, se
od 31. 5. do 3. 6. uskutecnilo v Tfemosné u Plzné jiz 5. setkani ¢len(
AMD za doprovodu nasich skvélych kamarad(l a nechybél ani tradi¢ni
doprovod psi. A co se da béhem takovych nékolika malo dnu zazit?
Tak napriklad sjet divokou Feku, stanout na misté, kde pred 594 lety
pobyval mistr Jan Hus, poslechnout si koncert znamého pisnickare,
slozit basen, pochovat si krajtu kralovskou, zhlédnout Gzasnou show,
sportovat, prenést se do vzdalené jihoamerické zemé, zazit okamziky
radosti, ale i okamzik smutku, az se srdce zachvélo. A nyni trochu
podrobnéji.

V sobotu jsme se sesli na zakladné u Berounky v Dolanech, odkud
poradame plavby na raftech. Divoka reka nas privitala svoji klidnou
hladinou a zvala nas k projizd’ce. Po vynikajicim obédé jsme byli vy-
s e s = baveni nafuko-
vacimi vestami,
prilbami, nasa-
zeni na rafty a
vydali jsme se
na plavbu kras-
nou Kkrajinou.
Osaméle plo-
vouci labut’
utrpéla mirny
Sok, kdyz spat-
: rila konvoj va-

e lici se smérem

. kBN k ni a divoka
kachna s mladaty se radéji rychle ukryla do rakosi. A vikol klid, les,
skaly, modré nebe. Poté, co jsme dopluli do cile, nas nalozili do aut a
odvezli zpét na zakladnu. Posilnili jsme se grilovanymi kuraty. V pod-
vecer jsme zhlédli Uzasny sermirsky souboj a za soumraku show s ho-
ricimi pochodnémi.

V nedéli jsme si vyjeli na celodenni vylet. Nasim cilem byla Mari-
anska Tynice (cca 40 km od Plzné), areal byvalého cisterciackého
poutniho mista patrici mezi skvosty ceské a evropské barokni archi-
tektury. Dnes zde sidli Muzeum a galerie severniho Plzenska. V kapli
kostela Zvéstovani Panny Marie je vystaven sadrovy model sousosi
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lidickych déti od Marie Uchytilové (1924-1989). Socharka modelovala
postupné az do své smrti kazdé z 82 déti zavrazdénych v likvidacnim
tabore v polském Chelmnu. Stat pred timto sousosim, to byl ten oka-
mzik, pri kterém se srdce zachvélo. Po prohlidce muzea jsme jeli
zhruba 20 km na hrad Krakovec Ten lezi jiz v sousednim, Stredoces-
kém kraji. 3 e g :
Hrad dal na
konci 14. sto-
leti  vystavét
Jira z Roztok,
krivoklatsky
purkrabi. Kra-
kovec se netyci
na Zzadném
strmém vrchu,
protoze vznikl
v dobé, kdy se
pomalu presta-
valy hrady bu- i
dovat a zacinaly se stavét zamky A tak Jira z Roztok vytvoril vlastne
bezbariérovy pristup az na nadvori, cehoz jsme s radosti vyuzili. Sym-
paticky pan kastelan nam vylozil historii hradu, ktery se stal posled-
nim mistem pobytu mistra Jana Husa. Odtud se 11. fijna 1414 vydal
do Kostnice, odkud uz nebylo navratu. Nyni trochu veseleji. V hradni
véZi se Cas od Casu zjevoval duch rytire Brtnika a jeho dcerusky Leon-
tynky a dlouho, dlouho cekal na vysvobozeni. Najednou se ve vyklen-
ku véze zablyskalo brnéni. Rytir Brtnik stal pred nami a s nim, v bi-
lych sati¢kach, jeho dceruska. Vidét a osvobodit je pry mohl jen ten,
jehoz duse je hrisna. Méli oba Stésti, Ze se v nasi vypravé par tako-
vych dusicek naslo. Rytir i Leontynka byli vysvobozeni a jejich duse
jiz nemusi bloudit hradem. Na Krakovci se natacel film ,, At Ziji du-
chové“ a také scéna z pohadky Princ a Vecernice, v niZ je v souboji
premozen zly ¢arodéj Mrakomor. V dobé nasi navstévy se na nadvori
konal koncert Jaroslava Hutky. Pohodlné jsme se usadili a zaposlou-
chali se do jeho pisni. Pak uz nas cekala jen cesta zpét do Tremosné.
Dostali jsme jesté tradicni domaci Ukol na druhy den - slozit basen a v
ni pouzit zadana slova.
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V pondéli zacal odpoledni program besedou s panem Mgr. Marti-
nem Vobrubou, mluvcim plzenské zoo. Bylo to jiz nase druhé setkani s
timto znalcem zvirat, takze jsme védéli, Zze nas ceka poutavé a zaji-
mavé povidani. Tentokrat vzal s sebou dva zivé exemplare: nejvétsi
suchozemskou kontinentalni Zelvu, Zelvu ostruhatou, a krajtu kralov-
skou, ktera patri mezi mensi druhy krajt savan Afriky. Radi se mezi
skrtice, ale kdyz jsme ji méli v rukou, nepokousela se nam to predva-
dét. Prezili jsme vsichni. V podvecer nas cekala dalsi Uzasna podiva-
na. Prenesli jsme se do svéta Sminek, Satu, tfpytu, umélych ras a vy-
sokych podpatkl. Zacala travesti show. Pro upfesnéni - travesti show
je parodovani a imitovani znamych ceskych i zahranicnich hudebnich
interpretek osobami opac¢ného pohlavi. Tri Gc¢inkujici panové byli na-
prosto dokonali a pri znamych hitech napr. H. Vondrackové, N. Ur-
bankové, E. Pilarové nebo krasnych lidovkach jsme se naramné bavili.
Vecer patfil tradicné kapele Vandr boys, zabavnym Ukolim a kontrole
domaciho cviceni - Cteni basni. Letos autori opét dokazali, Zze v nich
drimaji basnici. K pecenym sladkostem na stolech pribyl na konec
jesté cukrarsky skvost - dort jako hrad Krakovec. Na zavér vecera
nam byly predany diplomy Za preziti hektického vikendu. Ten byl diky
nasim organizatorim opravdu hekticky.

Cas rychle uplynul a pfed nami byl posledni spolecny den. V Gtery
dopoledne jsme si zahrali bowling. Odpoledne jsme se vypravili pro-
strednictvim Hanky Fuchsové a Milana Hese az do Jizni Ameriky. Po-
slechli jsme si zajimavé vypravéni o expedici Los “Cincilos“ do Peru,
které se oba zucastnili. Zhlédli jsme video a docela jsme zapomnéli,
Ze se nachazime v Tremosné a ne ve vzdalenych peruanskych konci-
nach.

Stravili jsme opét nezapomenutelné chvile. Ze srdce dékujeme
organizatorim akce a vsem, kteri nam byli po celou dobu napomocni,
dopravili nas do patra v muzeu, do sklepnich prostor na Krakovci,
privedli na hrad rytife Brtnika s dceruskou, nakladali nas do raftd a
pak zase vykladali ven, vymysleli zabavné Ukoly. To mohou délat jen
opravdovi kamaradi, kteri maji radost, Ze mohou nékoho potésit. Dé-
kujeme také vsem sponzorim. A téSime se, pratelé, zase s vami na
shledanou.

Nad'a Helmerova
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Spolecenska rubrika

V obdobi od 1. dubna do 30. ¢ervna oslavili vyznamna jubilea tito nasi
Clenové:

Kulhankova Marie 50 let
Kaslova Jaroslava 65 let
Mléckova Pavla 50 let
Nesmérakova Milena 60 let
Pistékova Véra 55 let
Klepacova Eva 75 let

Drahokoupil Milan 50 let

Pavlis Zdenék 60 let
Opratko Tomas 50 let
Horky Miroslav 65 let
Bartakova Jana 65 let
Funk Karel 50 let
Blahoprejeme

Navzdy nas opustili
Jana Stépankova
Markéta Cadova
Daniel Kadlec

Jakub Jakoubek

XKdo jste je znali, vzpominejte s nami.

Red.
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Fotogalerie

5. - 31. 5. 2008

kych kuzelkach Hodonin u Kunstatu 24.

Turnaj v rus
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Finskem na voziku

Hromadna doprava autobusem.
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