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Úvodní slovo 

 
Také uţ cítíte tu vůni blíţících se Vánoc a říkáte si jako já kaţdý rok, 
ţe ty letošní si konečně vychutnáte a nebudete se za ničím honit a 
v klidu si uděláte čas na své záliby? Ne vţdy se to však povede. 
Mám za sebou rok ve funkci předsedy AMD a nebylo to zrovna jedno-
duché. Musel jsem se seznamovat s mnoha věcmi. Nejobtíţnější bylo 
a je finanční zajištění chodu organizace. Sponzoři mají jiţ většinou 
vytvořený svůj okruh aktivit a přesvědčit je, aby právě na tu naší při-
spěli, je boj s větrnými mlýny. Nejvíce jsme uspěli u nadací. Hlavní 
dík patří Ministerstvu zdravotnictví, Ministerstvu práce a sociálních 
věcí a Městské části Prahy 11, s jejichţ pomocí se nám podařilo letoš-
ní rok zvládnout. O dalších sponzorech se dočtete v naší Výroční zprá-
vě v první polovině příštího roku.  
Také bych chtěl poděkovat všem svým spolupracovníkům, kteří neú-
navně psali projekty a pomáhali při organizování různých akcí a re-
kondičních pobytů. 
Podařilo se zachovat jiţ tradiční akce z let minulých, ke kterým letos 
přibyl turnaj v dámě. Na příští rok jsme podali projekty na provoz 
organizace a rekondiční pobyty v tuzemsku a zahraničí. Chystáme 
jednu zcela novou akci a vkládáme do ní naději, ţe nám pomůţe zvi-
ditelnit naši organizaci a hlavně problematiku muskulární dystrofie, 
proto sledujte naše webové stránky, kde najdete odkaz a dozvíte se 
podrobnosti.  
Ještě něčím byl tento rok zvláštní a to tím, ţe naše řady navţdy opus-
tilo mnoho našich členů. Pro mnohé z nás to byli známí, přátelé, ka-
marádi a nezbývá, neţ uchovat si je co nejţivěji v našich vzpomín-
kách. 
Váţení čtenáři, přeji Vám, abyste si uţili pohodu Vánoc a nenechali si 
ničím a nikým zkazit sváteční atmosféru. V roce nadcházejícím Vám 
přeji, ať se vše daří k Vaší spokojenosti a hlavně zdraví. Vím, ţe to 
zní jako klišé, ale pro nás to rozhodně platí dvojnásob. 

 
 

Zdeněk Janda, předseda AMD v ČR 
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Zúčastnili jsme se 

 
Oranžové kolo. 
Ve dnech 18. - 19. 6.2008 se zástupci naší organizace zúčastnili soutě-
ţe o body v jízdě na upoutaném kole. Akce se uskutečnila v rámci dru-
hého ročníku lehkoatletického desetiboje v Kladně, jehoţ součástí byl 
charitativně sportovní projekt „Oranţové kolo Nadace ČEZ“. Do sedel 
za nás usedli významní sportovci jako Jan Ţelezný, Jiří Muţík, Tomáš 
Janků a ostatní, kteří se kladenského desetiboje účastnili. Našim part-
nerem byl Jedličkův ústav v Praze. Soutěţilo se o částku Kč 200 tis., 
která v závěru byla rozdělena téměř stejným dílem pro obě organizace. 
Naše organizace z těchto prostředků Nadace ČEZ tak mohla uhradit 
z větší části náklady na speciální dopravu bezbariérovým autobusem na 
rekondiční pobyt členů AMD do Chorvatska. Ještě jednou děkujeme. 

 
Petr Procházka 
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                    Jízdy na oranžovém kole se zúčastnil i kladenský primátor Dan Jiránek 

 
 
 
 
 
Medical Fair Central Europe 2008 
Prostřednictvím stánku Národní rady zdravotně postiţených jsme se 
prezentovali na mezinárodním veletrhu zdravotnické techniky, reha-
bilitace a zdraví. Medical Fair Central Europe 2008 se konal 21. - 24. 
10. 2008 na brněnském výstavišti. 
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Aktuality 
 

Valorizace důchodů od 1. ledna 2009 
 
Vláda schválila návrh Ministerstva práce a sociálních věcí na zvýšení 
důchodů od lednové splátky důchodů v roce 2009. Procentní výměra 
kaţdého důchodu přiznaného před 1. lednem 2009 se zvýší o 4,4 %. 
Výše základní výměry důchodu, která činí 2 170 Kč, se nezmění. V 
důsledku tohoto zvýšení se od lednové splátky zvýší průměrný vyplá-
cený starobní důchod o 330 Kč, tj. o 3,4 %. 

 
Vláda schválila novelu zákona o sociálních službách 
 
Na zasedání vlády 3. 11. 2008 byla přijata novela zákona o sociálních 
sluţbách, kterou kabinetu předloţil ministr práce a sociálních věcí 
Petr Nečas. V nové právní úpravě jsou navrţeny změny, jejichţ cílem 
je zejména zajistit efektivní a správné vyuţívání příspěvku na péči. 
Novela zákona musí ještě projít oběma komorami parlamentu a její 
schválení musí potvrdit prezident republiky svým podpisem. 

 
Rodičovský příspěvek pro těžce nemocné děti by měl trvat do je-
jich 15 let 
 
Nárok na příspěvek rodičovský pro těţce nemocné dítě budou mít 
rodiče aţ do 15 let jeho věku. Vyplývá to ze senátní novely zákona o 
státní sociální podpoře, kterou v pátek schválila Sněmovna. Do sedmi 
let by měl být příspěvek 7600 korun, poté 3000. Příspěvek ale příští 
rok obdrţí pouze rodiče dětí od sedmi do desíti let. Ty starší ho za-
čnou dostávat aţ od roku 2010. Novela nyní čeká na podpis preziden-
ta.  
 
Senát upravil sněmovní návrh na prodlouţení rodičovské, s nímţ přišla 
poslankyně ODS Alena Páralová. Uvedla, ţe zatímco postiţené děti 
pobírají příspěvek na péči, rodiny těţce nemocných dětí s drahou 
léčbou tuto moţnost nemají. Podle původního záměru měli ale rodiče 
dostávat 7600 korun. Ministr práce Petr Nečas (ODS) uţ dříve řekl, ţe 
pro státní rozpočet by to znamenalo pět miliard korun navíc. Výdaje 
na státní sociální podporu by se tak zvedly o víc neţ desetinu. Návrh 
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rozpočtu na rok 2009 s takovým zvýšením nepočítá. Senát pak částku 
u starších dětí sníţil.  
 
V příštím roce by do rodičovské pro nemocné děti měla tedy putovat 
téměř miliarda. V roce 2010, kdy se příspěvek začne vyplácet aţ do 
15 let věku dítěte, by to podle odhadů mělo být asi 1,9 miliardy ko-
run. V Česku je kolem 55.000 dlouhodobě nemocných dětí, zhruba 
polovina z nich má těţkou chorobu. Opoziční ČSSD se dnes postavila 
proti senátní úpravě. "Povaţuji senátní návrh za moţný, ale nedosta-
tečný. Původní návrh ve sněmovně prošel velkou většinou. Je vhod-
nější a pro rodiny přijatelnější," uvedl předseda sociálního výboru 
Zdeněk Škromach (ČSSD). Záměr naopak podpořili komunisté. Jejich 
poslankyně Ivana Levá řekla, ţe se přiklonila k "menšímu zlu, které je 
lepší neţ nic".  
 
Od ledna by dávky v Praze mohly navíc vyplácet místo radnic úřady 
práce, které je vydávají v celé republice. Nečas jiţ dříve řekl, ţe tím 
se situace v zemi sjednotí a zjednoduší. Činnost úřadů práce totiţ 
hradí státní rozpočet, radnice dostávaly jen příspěvek. Stěţovaly si na 
to, ţe je současný stav zatěţuje a doplácejí na něj. Od ledna by se 
proto měla agenda spolu s úředníky přesunout na úřady práce. 

 
Stanice metra Národní třída se stane bezbariérovou  
 
Po dvou týdnech pro Vás máme jednu velice pozitivní novinku. Stani-
ce metra Národní třída se stane během příštího roku bezbariérově 
přístupnou. Rada hlavního města Prahy se k tomu zavázala na svém 
zasedání 11. 11. 08. Vyuţije se uzavírka stanice spojená se stavbou 
administrativního a obchodního centra COPA. Jedná se o průlomové 
rozhodnutí v otázce spojování velkých investičních záměrů v blízkosti 
stanic metra a vybudování bezbariérového přístupu. Ve všech před-
chozích případech (například na stanicích Anděl, Karlovo náměstí, 
Náměstí Republiky a Českomoravská) se bezbariérové zpřístupnění 
nepochopitelně opominulo. 

  
Red. 

 
 



8 

 

Důležité informace 
 
Bezplatné sociálně právní poradenství pro členy AMD v ČR stále po-
skytuje JUDr. Jan Bébr, telefon 257 003 451. Moţnost zastupování při 
soudním řízení. 

Red. 

 
Poradenství z oblasti sociální problematiky vám poskytujeme přímo v 
kanceláři AMD, úterý, čtvrtek 13:00 – 16:00, středa 12:00 – 15:00, 
pátek 9:00 – 12:00, nebo na tel.: 272 933 777. Mimo tyto hodiny pak 
na tel.: 602 250 252. Se svými dotazy se můţete obracet i písemně na 
adresu kanceláře či e-mailem na amd@md-cz.org. 

Red. 

Výzva pro členy: 
Prosíme naše členy, aby nám zaslali své emailové adresy. Hlavně ti, 
kteří je ještě neuváděli ve svých přihláškách. Budete tak okamţitě 
informováni o všech akcích, změnách v zákoně či jiných novinkách 
v oblasti sociální péče či volnočasové. Napište na amd@md-cz.org 
nejlépe ve formě – jméno, adresa, evidenční číslo a e-mail, abychom 
jej správně zařadili. 

 
Změna úředních hodin: 
úterý, čtvrtek 13:00 – 16:00 
středa 12:00 – 15:00  
pátek 9:00 – 12:00 
 

Členské příspěvky: 
V letošním roce 111 členů ještě nezaplatilo členské příspěvky, proto 
ţádáme ty z vás, kteří tak ještě neučinili, aby své příspěvky zaplatili 
co nejdříve, nejpozději do konce roku. V případě, ţe na náš účet ne-
dojde platba do stanoveného termínu, nebudeme těmto členům 
v příštím roce zasílat Zpravodaj AMD. Na sloţenku či při platbě převo-
dem, uveďte své členské číslo a jméno, aby mohla být platba správně 
zařazena. 

Red. 

 
 
 

mailto:amd@md-cz.org
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Magnetoterapeutický lékařský přístroj 
Do redakce nám přišla tato nabídka od společnosti ZES Brno, a.s. 
 
Naše společnost ( ZES Brno, a.s.) je výrobcem a distributorem lékař-
ských přístrojů pro nízkofrekvenční pulzní magnetoterapii. Tyto pří-
stroje jsou určeny zejména pro domácí léčbu bolestí zad a kloubů, 
špatného prokrvování končetin, atrofie, ztuhlosti a zkrácení svalů a 
případně i proleţenin (dekubitů) vzniklých nedokonalou péčí při dlou-
hodobém pobytu na lůţku, či invalidním vozíku. Moţnost domácí léčby 
je důleţitá právě pro tělesně handicapované, pro něţ je nutnost do-
cházet na potřebnou terapii do zdravotnického zařízení často velice 
zatěţující. 
Rozhodli jsme se rozšířit naši pomoc i na sektor dlouhodobě nemoc-
ných jednotlivců a rodin, které se o tyto nemocné starají. 
Rádi bychom vyuţili Vašeho ČASOPISU, díky kterému by se o moţnosti 
- získat ZDARMA magnetoterapeutický lékařský přístroj značky RE-
NAISSANCE do domácí péče - mohli dozvědět všichni ti, kterým by náš 
projekt mohl pomoci. 
 
Leták a ţádost ke staţení naleznete po kliknutí na následující odkaz: 
 
http://www.projekt-renaissance.cz/bronislavakopuncova/ 
 
Těšíme se na spolupráci a předem děkujeme za reakci. 
 
Za realizační tým Projektu Renaissance 
 
Bronislava Kopuncová 
manager projektu 
tel.: 519 373 098 
(mobil) 608 460892 
e-mail: bkopuncova@seznam.cz 
 
Centrum a garant Projektu 
P.F.art, spol. s r.o. 
IČO: 46905375 
DIČ: CZ-46905375 
Gromešova 769/4, 621 00 Brno 
www.projekt-renaissance.cz 

http://www.projekt-renaissance.cz/bronislavakopuncova/
mailto:bkopuncova@seznam.cz
http://www.projekt-renaissance.cz/
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Závěrečná zpráva z doprovodného programu Pro Váš úsměv 
2008 veletrhu Medical Fair Central Europe 2008 
 
Ve dnech 21. - 24. 10. 2008 se konal na brněnském výstavišti meziná-
rodní veletrh zdravotnické techniky, rehabilitace a zdraví pod novou 
značkou Medical Fair. Jiţ po třinácté probíhal paralelně s hlavní vý-
stavou na stejném místě (letos v pavilonech C, A1, A2, A3, sálech 
Morava, Brno a sálech D a E v Kongresovém centru) také její dopro-
vodný program s názvem Pro Váš úsměv, pořádaný brněnským občan-
ským sdruţením Liga za práva vozíčkářů, které zajišťovalo také kom-
pletní informační servis nejen pro návštěvníky se zdravotním postiţe-
ním. Doprovodný program zde představuje zejména prezentaci aktivit 
nestátních neziskových organizací s humanitárním zaměřením a zá-
bavní sloţku veletrhu.  
 
Letos se v rámci akce Pro Váš úsměv představilo celkem 67 organizací 
z České republiky. Návštěvníci veletrhu se tak mohli, kromě exponátů 
zdravotnické techniky a nejrůznějších kompenzačních pomůcek, se-
známit také s humanitární činností zaměřenou např. na podporu inte-
grace lidí se zdravotním postiţením, jejich rehabilitace, vzdělávání, 
specializované poradenství, tzv. ranou péči o děti narozené s něja-
kým druhem postiţení, léčbu a kompenzaci specifických poruch apod. 
K vidění byly tradičně prodejní výstavky chráněných dílen, ukázky 
canisterapie, hiporehabilitace a sportovních aktivit lidí se zdravotním 
postiţením atd.  
 
Velmi důleţitou součástí doprovodného programu Pro Váš úsměv jsou 
také konference, semináře a workshopy na témata řešící problémy 
ţivota s postiţením. V letošním roce byly čtyři dny konání výstavy ve 
znamení čtyř stěţejních témat: úterý bylo dnem pro děti, středa 
dnem pro seniory a zdravý ţivotní styl, čtvrtek byl věnován sociálním 
sluţbám jako cestě pro vykročení k nezávislosti a pátek byl zaměřen 
na studium, práci a volný čas. A tak také semináře a odborné diskuze 
byly vedeny na tato témata. Letos je pro vás připravilo celkem 11 
organizací. Odborná úroveň seminářů je tradičně poměrně vysoká, a 
proto věříme, ţe se i ony staly letošním příspěvkem ke zvýšení spole-
čenského standardu lidí s hendikepem i bez něj. 
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Děkujeme všem návštěvníkům za účast, podporu vystavujících subjek-
tů a aktivní zájem o problematiku lidí se zdravotním postiţením. Vy-
nasnaţíme se, abyste i v příštím roce byli uspokojeni a zachovali nám 
dlouhodobou přízeň. Proto Vás jiţ nyní zveme na 14. ročník dopro-
vodného programu Pro Váš úsměv, který se bude konat opět v rámci 
mezinárodního veletrhu zdravotnické techniky, rehabilitace a zdraví 
Medical Fair v areálu brněnského výstaviště, a to v termínu 20. - 23. 
10. 2009. Těšíme se na viděnou. :-) 
 
 
Liga za práva vozíčkářů, o.s. 
Bzenecká 23, 628 00 Brno 
Tel.: +420 537 021 493, +420 777 010 331 
Fax: +420 537 021 492 
E-mail: info@ligavozic.cz 
Web: www.ligavozic.cz 
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VÝZKUM 
 

Na webu byl otevřen nový registr pro pacienty trpící spinální sva-
lovou atrofií 

 
Po mnoha měsících očekávání s potěšením oznamujeme otevření no-
vého mezinárodního registru pro pacienty s muskulární atrofií na 
webové stránce (http://smaregistry.iu.edu).  Stránka umoţňuje po-
stiţeným SMA zaregistrovat se, vyplňovat dotazníky, získávat infor-
mace o nových výzkumných projektech, zapsat se do nich - vše on-
line. 
Jsme nadšeni tím, ţe tímto způsobem budeme moci komunikovat 
s vědci i s postiţenými a jejich rodinami a doufáme, ţe si najdete 
chvíli volného času a navštívíte náš nový web. Jakékoliv komentáře a 
připomínky prosím posílejte mailem na adresu: smareg@iupui.edu  
Tento projekt je podporován skupinou Patient Advisory Group of the 
International Coordinating Committee for SMA Clinical Trials , kterou 
tvoří svépomocné sdruţení Families of SMA (Rodiny se SMA), meziná-
rodní organizace Fight SMA (Boj se SMA), Asociace muskulárních 
dystrofiků, Nadace SMA a jiná sdruţení SMA.  
  

 
O registru:  

 
Mezinárodní registr pacientů postiţených spinální atrofií byl zaloţen 
v roce 1986 na univerzitě v Indianě. Registr sdruţuje pacienty a rodi-
ny se zájmem zúčastnit se různých výzkumů probíhajících v tomto 
oboru. Registr obsahuje informace od zhruba 1600 rodin a 1700 jedin-
ců postiţených SMA z celého světa a jejich počet se neustále zvyšuje. 
Registr byl nápomocen v hledání zájemců zúčastnit se klinických tes-
tů a poskytl data pro důleţité výzkumy SMA. Pomocí registru se cent-
ralizují údaje o této vzácné genetické nemoci, poskytuje zájemcům 
nejnovější poznatky z oblasti výzkumu a vědcům napomáhá při hledá-
ní dobrovolných účastníků. 
Jednotlivé zájemce a rodiny postiţených SMA vyzýváme, aby se za-
psali do registru, a to vyplněním dotazníku o jejich chorobě, sympto-
mech, léčbě, medikaci, a podělili se o jejich zkušenosti s touto dia-
gnózou.  
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Všechny údaje budou uchovány v dobře zabezpečené databázi. Vý-
zkumní pracovníci, kteří mají zájem o studium této nemoci, mohou 
z registru poţadovat dva druhy údajů: všeobecné anonymní informace 
a jmenovité informace. První druh informací neobsahuje ţádná jména 
nebo osobní údaje a mohou být poskytnuty vědcům, aniţ by bylo nut-
né kontaktovat postiţené nebo jejich rodiny. Jmenovité informace 
obsahují údaje o konkrétních osobách a jsou poskytovány jenom 
s písemným souhlasem dotyčného. V případě, ţe si výzkumný pracov-
ník přeje kontaktovat konkrétní osobu za účelem získání dalších de-
tailů o nemoci, ta bude předem dotázána registrem, zdali bude sou-
hlasit s tím, aby její osobní údaje byly zpracovány v daném výzkum-
ném projektu.  
V roce 2008 se Registr stal součástí programu TREAT-NMD (Translatio-
nal Research in Europe for the Assessment and Treatment of Neuro-
muscular Diseases).  

 
Duchenneova muskulární dystrofie (DMD) 
Exon skipping změní Duchenneovu muskulární dystrofii na 
daleko mírnější 

 
Rozhovor s profesorem Wiltonem (I. část) 

 
Profesor Wilton je šéfem skupiny Experimentální molekulární medicí-
ny v Centru pro nervosvalové a neurologické nemoci na University of 
Western Australia ve městě Nedlands nedaleko Perthu. 16. 7. 2006 po 
výroční konferenci PPMD v Cincinnati/Ohio, která proběhla ve dnech 
13. - 16. července 2006, profesor Wilton odpovídal na otázky Guen-
tera Schuerbrandta, PhD (otázky psány italikou) o metodě exon skip-
ping, nejpokročilejší metodě léčby Duchenneovy svalové dystrofie. 

 
Exon skipping - klinické pokusy začínají 
Exon skipping je technika, která vyvolává syntézu bílkoviny ignorová-
ním části genetického kódu dystrofinového genu, takže dochází k 
produkci dystrofinu kratšího, než je normální, čímž mění rychle po-
stupující Duchenneovu svalovou dystrofii v daleko pomaleji postupu-
jící Beckerovu. Tímto potenciálním lékem jsou antisense oligonukleo-
tidy, zkráceně AONy nebo taky oliga. Během důležitého setkání v 
Cincinnati byly diskutovány detaily této techniky, které nebudeme v 
tomto interwiev opakovat. 
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Na začátek můžete, prosím, vysvětlit rodinám s chlapci s DMD, co 
velmi slibné výsledky výzkumu znamenají pro ty, kteří zoufale čekají 
na léčbu této hrozné choroby? 

 
Nepouţíval bych slova léčba. Exon skipping nikdy DMD nevyléčí. V 
nejlepším případě budeme schopni zredukovat závaţnost choroby, v 
některých případech výrazně. 
Raději bych byl opatrně optimistický a řekl, ţe pokud budeme schopni 
nemoc ovlivnit pomocí metody exon skipping, bude to středně silně. 

 
Hovořím o metodě exon skipping s rodiči docela často. Také jim to 
vysvětluji a vždy dodávám, že AONy byly odzkoušeny pouze na zvířa-
tech, takže nikdo teď nemůže říct, jestli to bude fungovat i u chlap-
ců. Pak dodávám, že klinické testy na chlapcích s DMD právě teď 
probíhají, ty nám ukáží, jestli metoda exon skipping bude fungovat 
na dětech nebo ne. 

 
Právě to je důvod, proč jsem na tomto setkání vţdy říkal, ţe naše 
laboratoř je schopna vyvolat přeskočení všech exonů kromě exonu 1 a 
79. Všechny exony od 2 do 78 dokáţeme přeskočit. Mnoho exonů do-
káţeme snadno odstranit, některé vzdorují, ale vyvíjíme metodu 
zvládající i tyto obtíţné exony. 
Naše klinické pokusy musí být prováděny pomalu, krok za krokem, na 
neštěstí pro rodiče, kteří potřebují léčbu nyní. Důleţité je, ţe jakmile 
zvládneme jeden krok, pokračujeme ihned dalším. V současných kli-
nických testech nepředpokládáme velké bezpečnostní problémy v 
nynějších klinických testech, protoţe je léčen pouze jeden sval a po-
té odebrán vzorek pro analýzu. Větší riziko bude, aţ testy pokročí do 
fáze systematické léčby celého těla pomocí daleko větších dávek AO-
Nů. Zde nelze vyloučit nepředvídatelné vedlejší efekty. 
Nikdo neví, jak dlouho dystrofin vydrţí po dvou nebo čtyřech týdnech 
první léčby. V návrhu britského pokusu bude od prvního do čtvrtého 
týdne kaţdý týden odebrán vzorek z příslušného svalu a otestován 
molekulárními metodami na přítomnost dystrofinu. To bude důkaz 
toho, ţe exon skipping funguje u lidí. 
Myslím, ţe teď nikdo nebude experimentovat s dávkováním nebo do-
bou podávání. Opravdovým důkazem bude systematická léčba celého 
těla, která ukáţe, jestli exon skipping opravdu funguje i ve všech lid-
ských svalech. 
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A to bude velmi obtíţné, protoţe netušíme kolik AONů bude potřeba a 
jak často je bude potřeba podávat. 
Francesco Muntoni, který povede britské testy, jednou řekl: „Proná-
sleduje mne noční můra: jak stanovíme správné dávkování.  
Za deset let budeme diskutovat stále ty samé problémy, které se teď 
řeší u léčby steroidy: podávat obden, nebo deset dní ano, deset ne, 
nebo podle toho, odkud momentálně fouká!" 
A to máme jen dva podobné steroidy, a dosud ani nevíme, jak vlastně 
fungují. 
U metody exon skipping budeme mít různé typy AONů pro různé paci-
enty s různými mutacemi. Bude to velmi náročný výzkum. Ale moţná 
jsem zde příliš pesimistický. 
Holandští vědci z Leidenu právě zkouší vynechání exonů 51 a 46. 
Zkoušky budou rozšiřovat na další exony. Budou muset pokaždé pro-
cházet dlouhavou schvalovací procedurou?  
Budou muset mít pokaţdé nové schválení, protoţe technicky kaţdý 
AON je nový lék. Ale doufáme v to, ţe AONy pro první pokusy jsou 
vhodně vybrané vzorky a ţe u dalších bude moţno zkrátit schvalovací 
proceduru, samozřejmě pokud se všechny budou chovat podobně a 
nebudou mít nějaké vedlejší negativní účinky. 
My pracujeme na modifikovaných AONech s trochu jiným chemickým 
sloţením, které se nazývá morfolino. Tento typ sloučeniny byl jiţ tes-
tován na lidech jako potenciální antibiotikum. Morfolína prokázala, 
ţe jsou bezpečná, a protoţe nejsou v těle odbourávána, zdají se být 
perfektně stabilní. S morfoliny byly provedeny jiţ rozsáhlé testy, a 
proto nebudou vyţadovat tak rozsáhlé klinické testování jako jiné 
typy AONů. Například Holanďané pouţívají oligo stabilizované pomocí 
20-methyl-thioate, které ještě na lidech nebylo odzkoušeno. 
Morfolino má úplně odlišnou, nepřirozenou konstrukci, takţe nehrozí, 
ţe bude zabudováno do genomu. To co děláme, není ani tak genová 
terapie jako spíš modifikace genového produktu. 
Jestliţe se ukáţe, ţe prvních pár morfolin jsou bezpečné léky na sva-
lovou dystrofii, doufám, ţe lidé, kteří mají na starosti lékovou regula-
ci, vezmou do úvahy předchozí zkušenosti a trochu zjednoduší směr-
nice, co a jak má být uděláno pro ověření nových olig. Kdybychom 
museli dělat rozsáhlé testy pro všechna oliga, tak bychom to rovnou 
teď mohli zastavit. Bylo by prakticky nemoţné to provést a nebyli 
bychom schopni léčit mnoho různých mutací způsobujících Duchenne-
ovu svalovou dystrofii. 
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V současnosti firma AVI Biopharma z Portlandu v Oregonu vyvíjí mor-
folinová oliga jako látky účinné proti virům, které by byly určeny pro 
stovky tisíc lidí. A protoţe jde o léky určené pro běţnou populaci, 
musí mít rozsáhlé bezpečnostní testy tak, aby bylo jisté, ţe ani 0.1% z 
nich nebude mít neočekávané nebo nepředvídatelné negativní reak-
ce. Naproti tomu naše Duchenneovská oliga nebudou podávána tisí-
cům lidí ale spíš velmi specifickým případům DMD. Takţe pokud se 
vyskytne problémový případ, k čemuţ doufáme, ţe nedojde, mohlo by 
to postihnout jen jednoho nebo dva chlapce, a protoţe pacienti bu-
dou velmi pečlivě sledováni během léčby, všechny negativní reakce 
by měly být zjištěny velmi rychle a měly by být okamţitě učiněny 
potřebné kroky. 
Stále se mohou vyskytnout různé účinky pro různé nukleotidové sek-
vence olig. Musíme si být vědomi tohoto rizika. Toto je otázka zváţe-
ní potenciálních vedlejších negativních účinků a moţného zisku. Do-
konce, i kdyby se vyskytly nějaké vedlejší účinky u morfolin zaměře-
ných na některé mutace, zisk z obnovení tvorby určitého mnoţství 
dystrofinu by mohl převáţit toto riziko. Steroidy mají mnoho vedlej-
ších účinků, a přesto jsou akceptovány jako nejlepší léčba. 

Na tomto setkání Dominic Wells ukázal, ţe kdyţ injikoval AONy přímo 
do svalů myší, dosáhl velmi dobrých výsledků ve vynechávání potřeb-
ných exonů na RNA úrovni ještě po 14 dnech. To znamená, ţe morfo-
lina vyvolávají přeskočení exonů ještě nejméně po 14 dnech. A sa-
motná bílkovina bude daleko stabilnější neţ RNA. To znamená, ţe po 
14 dnech byste mohli dostat spoustu dystrofinu, který by mohl vydr-
ţet aţ 26 týdnů, to je 6 měsíců! Nikdy jsem nepředpokládal, ţe by 
účinky mohly být tak dlouhodobé. Funguje to lépe, neţ se očekávalo. 
A jestliţe se vyskytnou vedlejší účinky poté, co chlapec dostane mor-
folino, doufáme, ţe se najdou cesty, jak to dostat pod kontrolu. V 
takovém případě bude mít chlapec asi nepříjemný jeden týden a pak 
bude do další léčby, tj. 6 měsíců, v pohodě. A zase musíme zjistit, 
jestli léčba dvakrát ročně bude postačující. Můţeme to přirovnat k 
chemoterapii nebo radioterapii při léčbě rakoviny. I ty mají závaţné 
vedlejší efekty. A přesto jsou akceptovány, protoţe nic jiného prostě 
není. 

 
Dva typy antisense oligonukleotidů 
Holanďané zkouší svou verzi oliga (20-me-thylphosphotioathes) pro 
přeskočení exonu 51. Vy a Britové budete testovat morfolino. 
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Budete spolupracovat? A jaký je důvod toho, že Holanďané pracují s 
jejich odlišným typem oligonukleotidů? 

Holanďané se zaměřili na řadu různých exonů, Angličané provedli 
porovnání různých AONů a zjistili, ţe sloučeniny, které jsme vyvinuli, 
fungují velmi dobře, obzvláště morfolino, a proto se rozhodli jej pou-
ţít v jejich klinických testech, které jsou stále ve fázi plánování. Zku-
sí také přeskočení exonu 51, a to z důvodu mít paralelní studii k Ho-
landským testům. Takţe budou moci porovnat AONy s různým che-
mickým sloţením a porovnat účinnost různých typů léčby. To by ne-
mohlo být provedeno, kdyby zkoušeli vynechání jiného exonu. Takţe 
pokud oba typy AONů budou bezpečné, práce na obou budou pokra-
čovat. Doufejme, ţe oba budou mít podobné výsledky. 
Nikdo fakticky neví, co se můţe stát při dlouhodobém vystavení orga-
nismu různým AONům. Vycházíme z toho, ţe konkurence je zdravá a 
ţe nejsou „všechna vejce v jednom koši". Jestliţe obě metody jsou 
nadějné, musíme pokračovat v obou. 
A opět, pokud se něco stane po třech letech léčby morfolinem, vrá-
tíme se zpět k 20-methylu. Pokud ale nebudeme mít nic neţ jen mor-
folino, tak budeme mít problém. Proto kromě morfolina a 20-methylu 
pracujeme i s dalšími typy AONů s jiným chemickým sloţením. 

 
První experimenty s exon skipping 
 
Čí je metoda exon skipping nápad? 
Myslím, ţe to bylo vyvinuto současně na několika různých místech. 
Pracoval jsem na revertantních vláknech s dystrofinem, která se 
spontánně vyskytují v dystrofických svalech u některých chlapců s 
DMD, a zkoušel jsem zjistit, jaký mechanismus to způsobuje. A bylo 
mi jasné, ţe je to mechanismus umoţňující přeskočit vhodný exon. 
Bylo to přibliţně v roce 1994, kdy jsme objevili funkční mRNA pro 
zkrácený dystrofin. Později, v roce 1996 jsem na mítinku v Lake Ta-
hoe potkal Ryszarda Kole z University Severní Karolíny. Hovořil tam o 
potlačení abnormálního sestřihu v globinovém genu jako terapii pro 
thalassemii. Pokud vím, byl prvním člověkem, který modifikoval ex-
presi genu modifikací sestřihu. Později jsem s Ryszardem několikrát 
hovořil a při jednom takovém rozhovoru mi to došlo, bylo to jako z 
čistého nebe. Bylo jasné, ţe to právě takhle funguje. Jestliţe je 
moţno pouţít AONy pro potlačení abnormálního sestřihu, proč nezku-
sit stejný postup pro normální sestřih? Pár týdnů po návratu do Per-
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thu jsem obdrţel nějaká oliga od Ryszarda. Měli jsme jen pár nepříliš 
dobrých kultur svalových vláken, přesto jsme udělali pár pokusů a 
pomocí jednoho z Ryszardových olig dosáhli prvního přeskočení exo-
nu. 
 
Takže jste byl první, kdo aplikoval tuto techniku u svalové 
dystrofie? 
Svým způsobem ano. Přinejmenším to byl první pokus odstranit mu-
taci na dystrofinové mRNA způsobující chorobu. Myslím ale, ţe Mat-
suo z Kobe v Japonsku byl první, kdo aplikoval AONy na transkript 
dystrofinového genu. Udělal to dříve, ale tehdy jsem to nevěděl. On 
ale fakticky vyvolával „Kobe“ mutaci, deleci exonu 19 na normálním 
dystrofinovém transkriptu. Byl pravděpodobně prvním člověkem, kte-
rý provedl přeskočení exonu na dystrofinovém genu. 
Nedávno léčil chlapce s DMD s delecí exonu 20 nitroţilní injekcí spe-
ciálního DNA oliga zaměřeného na exon 19. Podle posledních informa-
cí u tohoto chlapce bylo nalezeno 6% normálního mnoţství dystrofino-
vé mRNA a také nějaký dystrofin. Podle dat, která jsem viděl, to ale 
nebylo přesvědčivé. Aspoň však dokázal, ţe systematický exon skip-
ping je u chlapců s DMD moţný bez nebezpečných vedlejších účinků. 
Myslím, ţe hlavní problém zde byl výběr DNA oliga, 3 které, pokud 
tomu správně rozumím, reaguje s RNA tak, ţe mRNA je zničena en-
zymem nazývaným RNAseH. Byl to závod mezi exon skipping mecha-
nismem a mRMA degradací pomocí RNAseH. Zopakovali jsme Matsuův 
pokus na myších a zjistili, ţe funguje jen pro některé cíle (myšleny 
další exony, resp. jejich okraje, které se účastní mechanismu "slepo-
vání" exonů), nikoliv pro všechny. Pak jsme zkusili obyčejné 20-
methyl oligo se stejnou sekvencí pro stejný exon 19, to bylo 30x aţ 
40x efektivnější. Je to způsobeno tím, ţe 20-methyl oligo je stabilní 
oligo, které pronikne do buněk a vyvolá přeskočení exonu, ale ne-

spouští RNAseH mechanismus. 
(pokračování v příštím čísle) 

Zdroj: Ozvena č.1/2008 
z německého jazyka přeložil: Miroslav Stuchlík 

upravila: Dona Zalmanová 

 
 
 



19 

 

Pompeho nemoc 
 
Stanislav Voháňka 
Předseda Neuromuskulární sekce České neurologické společnosti 
Neurologická klinika FN Brno 
 
Pompeho nemoc byla pojmenována po svém objeviteli, nizozemském 
patologovi Johannu Cassianu Pompem (1901- 1945), který první in-
formoval o dívce, která zemřela v 6 měsících na selhání srdce. Pom-
peho nemoc patří mezi dědičná metabolická onemocnění. 
 
Podkladem choroby je genetický defekt – mutace v genu pro tzv. ky-
selou maltázu (alfa-glukosidázu). Tento enzym způsobuje štěpení 
glykogenu na jednoduché cukry. Glykogen je jakousi zásobárnou 
energie v buňkách, protoţe jeho rozštěpením vznikají jednoduché 
cukry jako základní zdroj energie. Důsledkem mutace a poruchy funk-
ce tohoto enzymu dochází k hromadění glykogenu v buňkách, poruše 
jejich funkce a zániku. Různé mutace vedou k různému stupni poru-
chy tohoto klíčového enzymu. Důsledkem je různá tíţe choroby a do-
ba vzniku potíţí. 
 
Je-li enzym zcela nebo téměř zcela nefunkční vzniká tzv. klasická 
infantilní forma choroby. Potíţe vznikají v prvních měsících ţivota a 
mají charakter neprospívání, svalové slabosti a potíţí s dýcháním. 
Dochází k výraznému zvětšení srdce, většina dětí se nedoţije prvních 
narozenin. 
 
Je-li enzym štěpící glykogen alespoň částečně funkční, vzniká tzv. 
pozdní nebo adultní (dospělá) forma onemocnění. Rozpětí manifesta-
ce nemoci je od první do šesté věkové dekády. Hlavním projevem je 
svalová slabost, která postupuje a významně zasahuje dýchací sval-
stvo. U těchto nemocných nebývá srdce zvětšené.  
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Projevy Pompeho nemoci s pozdějším začátkem 

 
Orgánový systém 
 

 
Příznak 

Muskuloskeletální Postupné slábnutí kořenových svalů, zvláště 
trupu a dolních končetin 
Nestabilní drţení těla, chůze po špičkách 
Sníţené šlachové reflexy 
Obtíţná chůze do schodů 
Odstávající lopatky 
Myopatické šplhání (Gowersův příznak) 
Skolióza (vybočení páteře) 
Kachní chůze 
Obtíţné ţvýkání a polykání 

Plíce Dechová nedostatečnost 
Spánková apnoe (zástavy dýchání ve spánku), 
denní spavost, ranní bolesti hlavy 
Zátěţová dušnost, nesnášenlivost námahy 
Opakované infekce dýchacích cest 

 
Včasná diagnóza se díky dostupnosti substituční terapie (možnost 
podávání chybějícího enzymu) stala velmi aktuální. V České Repub-
lice byli dosud diagnostikováni celkem 3 pacienti, podle teoretické 
prevalence onemocnění by v ČR však mělo být moţná aţ 250 osob 
s Pompeho nemocí. Lze tedy proto odůvodněně předpokládat, ţe část 
pacientů je buď nediagnostikována, nebo vedena pod jinou diagnózou 
a tudíţ nejsou správně léčeni. 
Neurologická klinika FN Brno a klinika dětské neurologie FN Brno ve 
spolupráci a za finanční podpory firmy Genzyme proto zahájila pro-
jekt vyšetření rizikové populace metodou suché kapky krve (dried 
blood spot= DBS). Jde o jednoduché skríningové vyšetření s vysokou 
citlivostí záchytu. Pozitivní nálezy budou dále vyšetřeny, tak aby byla 
diagnóza definitivně potvrzena nebo vyvrácena. Dále ve spolupráci 
s centrem molekulární biologie a genové terapie FN Brno připravuje-
me i genetické testování eventuálních nemocných a jejich příbuz-
ných. 

Cílem projektu je vyšetření rizikové populace (nemocní se svalovou 
slabostí, slabostí dýchacího svalstva a spánkovou apnoí) metodou su-
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ché kapky, abychom nalezli moţné nediagnostikované případy Pom-
peho nemoci. 
Diagnózy, pod kterými by se mohli skrývat eventuální nemocní 
s Pompeho nemocí 
 

Duchennova/Beckerova muskulární dystrofie 

Spinální svalová atrofie 

Glykogenoza 

Pletencová svalová dystrofie 

Mitochondriální poruchy 

Polymyozitida 

Danonova nemoc 

Syndrom ztuhlé páteře 

Facioskapulohumerání svalová dystrofie a skapuloperoneální syndro-
my 

Zvýšení svalových enzymů nejasného původu (CK- kreatinkináza) 

 
V letošním roce jsme rozeslali asi 300 diagnostických balíčků neurolo-
gům a dětským neurologům v celé ČR s podrobným návodem, jak toto 
vyšetření provést. Ohlas ze strany odborných lékařů je zatím velmi 
malý, obracím se proto přímo na organizaci pacientů. Má-li některý 
z členů asociace muskulárních dystrofiků či jiný nemocný s uvedenými 
příznaky zájem o toto vyšetření, tak stačí kontaktovat níţe uvedená 
telefonní čísla či emailové adresy.  
V příštím roce plánujeme návštěvu některého rekondičního pobytu 
AMD, abychom umoţnili eventuálním zájemcům vyšetření bez nutnos-
ti cestování k lékaři.  
 
Kontaktní adresy pro zájemce o vyšetření: 
 
Stanislav Voháňka, 532 232 502, svohanka@fnbrno.cz 
Zuzana Dubšíková 725 733 625, zdubsikova@fnbrno.cz 
 

Stanislav Voháňka, MUDr., CSc., MBA 
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Příběhy z vašeho života 

 
Nedobrovolný kamarád 
(pokračování) 

 
Netrpělivě očekávaná zpráva přišla čtrnáct dní po podání ţádosti na 
ministerstvo. Byla radostná. Po čtyřměsíční hospitalizaci, kterou mi 
častými návštěvami zpříjemňovali moji nejbliţší a přátelé, jsem se 
mohla vrátit domů.  
Nový ventilátor si vyslouţil jméno Brouček - je to malý šikulka. Rea-
guje na mé spontánní dýchání, jen ho podporuje, mohu tedy ovlivňo-
vat délku nádechu i výdechu. Na druhé straně, kdyţ ve spánku pře-
stanu dýchat, dodá mi po deseti vteřinách jeden řízený dech, čímţ 
brání dlouhým spánkovým apnoím a spánek je tím mnohem kvalitněj-
ší.  
Naši domácí technickou stáj tvoří ještě inhalátor, odsávačka, pulzní 
oxymetr, měřící okysličení krve, a Ambuvak (ruční resuscitační pří-
stroj), který naštěstí dosud nebylo potřeba pouţít. Kromě inhalátoru, 
který je plně hrazen zdravotní pojišťovnou, hradí ostatní přístroje 
zpravidla pacient, nebo jeho rodina, někdy pomocí sponzorských da-
rů, jako to bylo v mém případě díky mým přátelům.  
Spoustu místa ve skříních po celém bytě pak zabírá spotřební materi-
ál, jako jsou okruhy, vrapovky a filtry k ventilátoru, které se musí 
pravidelně měnit, odsávací cévky, sterilní kompresy, jednorázové 
pinzety, rukavice, dezinfekční prostředky a jiné.  
Příslušenství a veškerý servis týkající se ventilátoru od začátku zajiš-
ťuje společnost A. M. I. (Analytical Medical Instruments s. r. o.), 
ostatní materiál na základě poukazů od praktické lékařky objednává, 
alespoň v mém případě, jednou měsíčně vrchní sestra polikliniky 
v místě mého bydliště. Pomůcky, které nehradí pojišťovna, pak shá-
níme samy. Největším úskalím bylo zpočátku přesvědčit obvodní lé-
kařku, ţe na prostředky a péči související s domácí plicní ventilací se 
nevztahují limity ordinace, jak nám bylo sděleno zástupci zdravotní 
pojišťovny, není proto důvod k obavám, ţe předepsaný materiál bude 
muset doplácet ze svého. Přesto znám rodinu, která se s neochotou a 
nevolí obvodního lékaře potýká doposud, coţ zbytečně znepříjemňuje 
ţivot a komplikuje uţ tak nelehkou práci. 

 



23 

 

Život s trášou 
Přestoţe to zní paradoxně, tracheostomie a plicní ventilace výrazně 
zlepšily kvalitu mého ţivota. Mám zájem o dění kolem sebe, lépe se 
soustředím, líp mi to myslí. Úzkosti zcela zmizely, chutná mi, je mi 
dobře.  
Tracheostomie s sebou samozřejmě nese i určité omezení, které spo-
čívá v tom, ţe v mé blízkosti stále musí být někdo, kdo mne v případě 
potřeby dokáţe odsát. V první řadě je to tedy omezení pro moji 
mamku, která o mě pečuje, jiţ téměř jako profesionál. Velkou pomo-
cí jsou pro ni aţ na víkendy a svátky kaţdodenní návštěvy zdravotních 
sestřiček z agentury domácí péče, které jsou příjemné i pro mě - cvi-
číme, protahujeme, míčkujeme apod.  
Další omezení se týká komunikace. Tráša (tracheostomická kanyla), 
kterou mám v krku, bohuţel neumoţňuje tvorbu hlasu. Je opatřena 
těsnící manţetou (neboli balónkem), která brání úniku vzduchu při 
pouţití ventilátoru, zabraňuje tím však také proudění vzduchu kolem 
hlasivek, které se tak nemohou rozechvět a výsledkem mého snaţení 
zůstává jen šeptání. Naštěstí celkem srozumitelné pro moji rodinu a 
přátele. Občas sice dojde i k nedorozumění, ale jsou to většinou 
úsměvné situace. Některá slova, ať se snaţím sebevíc, jsou zkrátka 
nevyslovitelná a pro posluchače nesrozumitelná, zejména obsahují-li 
hlásky H, L, M, N, nebo pokud začínají samohláskou. Musím proto 
občas zapřemýšlet a pouţít zvučnější synonymum nebo opis problé-
mového slova. Uvědomila jsem si to záhy, kdyţ jsem v IKEMU poţáda-
la mamku, aby mi podala polštářek ve tvaru hrocha, který mi přinesla 
kamarádka. Povídám: „Podej mi prosím hrocha“. „Roka? Jakýho 
roka?“, nechápe. Aha, tak jinak. „To zvíře, od Mirky“. 
Podobnou situaci si pamatuji z neurologie. Jednou odpoledne jsem 
měla velkou chuť na ovoce. Poţádala jsem sestřičku, aby mi podala 
talířek s hroznovým vínem, který jsem měla na stolku u postele, a 
dala mi jej na hruď s tím, ţe se zkusím krmit sama, aby u mě nemu-
sela stát. Chvilku trvalo, neţ se mi to dařilo, pár bobulí skončilo za 
krkem, ale měla jsem radost, ţe jsem aspoň trošku samostatná. Kdyţ 
po chvíli vstoupila do pokoje staniční sestra, kterou jsem měla ráda 
(měla velký smysl pro humor), chtěla jsem se pochlubit a říkám: „Po-
dívejte, já jím sama.“ Nadzvednuté obočí naznačovalo vše. Pokusila 
jsem se tedy o zřetelnější artikulaci. Nepomohlo. Ani potřetí. Ze zou-
falství, ţe se nepochlubím, ze mě nakonec vypadlo jiţ zcela srozumi-
telné: „Já ţeru sama“.  
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Neznamená to však, ţe bych se v konverzaci omezovala jen na holé 
věty nebo jadrnější výrazy. Není-li velký hluk a posluchač mi navíc 
vidí na ústa, můţu špitat téměř o čemkoliv. Dvě mladé ţeny, které 
jsou také na plicní ventilaci, mi shodně poradily, ţe kdyţ se na čas 
vypustí balónek na kanyle, je moţné mluvit celkem obstojně. Zkouším 
to, ale asi to chce čas a trénink. Vzhledem k tomu, ţe vydrţím urči-
tou dobu dýchat spontánně bez ventilátoru, je také moţnost nahradit 
stávající typ kanyly, kanylou mluvicí. Musí však o tom rozhodnout 
lékaři. Bylo by pěkné, kdybych opět mohla učit angličtinu, třeba jen 
hodinu denně. 
V současné době mám novou práci, práci na počítači. Díky nastavitel-
nému stolku se jí mohu věnovat i v pohodlí postele, kde trávím větší 
část dne. Místo klasické klávesnice pouţívám šikovnou funkci systému 
Windows - klávesnici na obrazovce, a místo myši trackball, jehoţ ku-
ličku mohu ovládat jedním prstem. Úţasná věc.  
Kdyţ je pěkné počasí, vyráţíme s mamkou nebo s osobní asistentkou 
ven. Od té doby, co mám polohovací vozík, na kterém v Ortoservisu 
učinili úpravy tak, abych s sebou mohla vozit své „nádobíčko“, mů-
ţeme se bez obav vzdálit od domova, zajít za kulturou, do přírody, na 
nákupy. Několikrát jsme letos vyrazily i mimo Prahu a proţily pěkné 
dny v Třemošné, Velkých Losinách a v Březejci, v krásné přírodě, kde 
se hned líp dýchá. Těch zavazadel, která ale musíme brát s sebou!  
Náš ţivot je i přes svá omezení celkem pestrý. Netrápím se tím, co 
nemohu dělat a co je nedosaţitelné a nezměnitelné, ale mám radost 
z toho, co ještě mohu. Těší mě, ţe můţu číst, pracovat a komuniko-
vat pomocí počítače, mohu si vychutnat jídlo a setkávat se s rodinou 
a přáteli, kteří mi dovolí sdílet s nimi jejich ţivotní příběhy, radosti i 
starosti s dětmi. To mě naplňuje. 

 
Vzpomínka na Stáňu  
Poslední část článku Nedobrovolný kamarád se mi nepsala moc lehce. Mysle-
la jsem na Stáňu a bylo mi líto, že se její zdravotní stav nevyvíjel tak, aby 
se také mohla vrátit domů a užívat drobné radosti života alespoň tak, jak je 
to dopřáno mně. Vím, že mi držela palce a měla radost z každého pokroku, 
který jsem udělala. Byl to pohodový, dobrosrdečný člověk. Nedokázala se na 
nikoho dlouho zlobit. Díky její rodině, jejímu manželovi a především své 
povaze a energii prožívala plný život. Vzpomínám na její úsměv a optimis-
mus. Neodešla úplně, zanechala tu velkou stopu. 

Jitka Kačírková 
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DOPISY ČTENÁŘŮ 
 

Můj příběh 
 

Narodila jsem se na konci roku 1972 jako naprosto zdravě vypadající 
miminko. Projevovala jsem se jako ostatní stejně staré děti, byla 
jsem nějakou dobu kojena, pak jsem normálně byla schopna pít 
z láhve, přibírala jsem, procházela jsem jednotlivými stádii vývoje 
dítěte jako je drţení hlavičky, přetočení se na bříško, sed, chůze 
apod. Nikoho nenapadlo, ţe by něco se mnou nemělo být v pořádku. 
Časem se nenápadné náznaky nemoci přisuzovaly spíš nedostatku po-
hybu z důvodu hepatitidy.  
 
Aţ v předškolním věku, kdy jsem kvůli prodělané hepatitidě jezdila do 
Karlových Varů do lázní, si mojí kolébavé chůze, zvláštního „šplhavé-
ho“ způsobu zvedání se ze země a přitahování se víc za zábradlí při 
chůzi do schodů, všimla paní primářka z praţského IKEMu a doporučila 
rodičům, aby mě vzali v Plzni k neurologickému vyšetření. Ani tam 
však lékaři nic neobjevili a opět vše přisoudili slabosti po prodělané 
hepatitidě.  
 
Aţ v IKEMu, kam mě paní primářka přijala k důkladnějším testům, mi 
v roce 1977 diagnostikovali typ glykogenozy, tzv. Pompeho nemoc, 
v té době a ještě dlouho poté naprosto neléčitelnou vzácnou nemoc, 
o které se u nás vědělo málo a bohuţel tenkrát nebylo moc „v módě“ 
se obracet o informace do zahraničí. Jediné informace, které jsme 
tedy dostávali, byly, ţe s touhle nemocí bývají lidé i na vozíku, ale ţe 
já mám jen mírnou formu nemoci. Ţádné prognózy o tom, abychom 
se připravili do budoucna na vozík a uţ vůbec nikdo mě ani mou rodi-
nu nepřipravil na to, ţe u Pompeho pacientů běţně dochází k dechové 
nedostatečnosti!  
 
Dětství jsem nicméně proţila šťastné. Byla jsem schopna chodit do 
školy s lehčími úpravami jako osvobození od tělesné výchovy a dosta-
la jsem dvoje učebnice, abych mohla mít jedny doma a jedny ve ško-
le a nemusela je nosit.  
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Někdy v 7. třídě jsem začala mít problémy se skoliózou páteře. Muse-
la jsem začít nosit podpůrnou ortézu, dodnes nevím, zda to nebyla 
spíš chyba, protoţe svaly si rychle zvykly na oporu a spíš zeslábly a 
také to mělo vliv na dýchání. Hůř se mi začalo dýchat, ale nevěnovala 
jsem tomu ţádnou pozornost.  
 
S přestupem ze základní školy, kterou jsem měla cca 100 m od domu, 
na Střední ekonomickou školu, která je v centru Plzně, se uţ začaly 
objevovat problémy a pro mě to byla poměrně i velká psychická zá-
těţ. Najednou nic nebylo tak snadné. Kaţdodenní jeţdění do školy 
MHD mě stálo velké úsilí. V té době mi uţ dělalo potíţe zvládnout ty 
poměrně vysoké schody do tramvaje či autobusu. Ţádné nízkopodlaţní 
v té době nebyly. Nedalo se tedy jinak, neţ ţe ráno mě mamina vozila 
do školy autem, odpoledne, kdy nebyl takový spěch jako ráno, jsem 
jezdila domů sama s kamarádkami. Časem pro mě mamina začala 
jezdit i odpoledne. Tohle období je pro mě jedno z nejstresovějších - 
nové předměty, noví učitelé, nové spoluţačky, budova školy měla 3 
patra a několikrát za den jsme se přemisťovali z patra do patra a ni-
kdo nějak nebral moc ohledů na to, co zvládnu a co ne. Pamatuji si, 
ţe jsem první rok chodila ze školy domů s pláčem, ţe do školy uţ ne-
chci, ţe mě tam nikdo nemá rád. Aţ dnes vím, ţe i za tyhle depresivní 
stavy zřejmě mohla rozvíjející se dechová nedostatečnost, stejně 
jako za ranní bolesti hlavy, neschopnost se soustředit na učení, sla-
bost, úbytek váhy (v 16 letech jsem váţila 36 kg!) a hroznou únavu. 
Dodnes se ptám, jak je moţné, ţe nikoho nenapadlo (ani mě tedy ne), 
ţe se v podstatě pomalinku dusím. Vydrţela jsem to ale aţ do začátku 
3. ročníku, kdy jsem zkrátka zkolabovala.  
 
Moje náhlé zhoršení začalo poměrně nenápadně zvýšeným výskytem 
srdečních arytmií – záchvatů tachykardie, které jsem občas mívala, co 
si pamatuji, ale tenkrát na podzim roku 1989 jsem je měla denně a 
hlavně v noci a to několikrát za noc. Proto mě ihned hospitalizovali 
na DK v Plzni a nasadili nějakou léčbu. Za těch několik dní 
v nemocnici jsem ale nepřiměřeně zeslábla, do té doby jsem byla 
schopna vcelku normální chůze a najednou jsem padala na rovině, 
sotva jsem se udrţela na nohou. Nebyla jsem schopna vydrţet vzhůru 
během dne, upadala jsem během chvilky do jakéhosi podivně hlubo-
kého spánku. Naprosto z minuty na minutu jsem padla na stůl a spala 
jsem. V noci jsem měla noční můry, úplně ţivé sny, jak se dusím, jak 
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mi něco leţí na prsou, nemohu dýchat…. Ale ona to byla skutečnost. 
Vţdycky jsem se vzbudila, lapala po dechu, měla jsem černo před 
očima a slyšela hučení. Aţ po chvíli, kdy jsem se vsedě zapřená o ru-
ce několikrát zhluboka nadechla, tak ustoupilo hučení v uších a viděla 
jsem. Tyhle stavy jsem měla uţ v nemocnici, ale nikomu o nich ne-
řekla, protoţe jsem se bála, ţe mě nebudou chtít pustit domů. Brzo 
mě ale mamina vezla zpátky do nemocnice, kde mě okamţitě přijali a 
ani „kyslíkový stan“ uţ nezabránil zkolabování. Ještě tu noc mě pře-
váţeli na ARO s poruchou vědomí, kde jsem se druhý den probudila 
zaintubovaná, a dýchal za mě přístroj. Slabá jsem byla tak, ţe jsem 
nebyla schopna zvednout ruku. Dodnes jsem přesvědčena o tom, ţe 
léky na srdce, které jsem v nemocnici dostávala, značně přispěly 
k tomu, jak rychle jsem se zhoršila. 
 
Na Aru jsem nakonec strávila více neţ tři roky ţivota, kdy domů jsem 
mohla jen přes den o víkendech. Zpočátku to sice vypadalo, ţe se 
vzpamatuju a začnu zase dýchat sama, protoţe tím, jak jsem byla 
dobře prodýchaná, jsem poměrně rychle nabírala sílu. Byla jsem asi 
po 2 měsících schopna se znovu postavit, dokázala jsem s oporou i 
chodit. Kratší dobu jsem byla schopna sama dýchat, aniţ bych měla 
pocit, ţe se dusím. Nestačilo to ale na to, abych se obešla bez dýcha-
cího přístroje, a po delším čase jsem rezignovala a sţila jsem 
se s mašinkou. Smířila jsem se s tím, ţe dýchat sama uţ zřejmě nebu-
du. Také jsem za půl roku na dýchacím přístroji nabrala na váze a to 
tolik, ţe jsem si musela začít váhu hlídat. Chůze a postavování se 
bylo čím dál obtíţnější. Začaly mě brnět chodidla a lýtka, tak jsem 
nějaký čas netrénovala a pak uţ jsem se nepostavila vůbec. Lékaři uţ 
v té době pro mě nemohli nic udělat, byli by mě dávno propustili do-
mů, ale nebyla k dispozici dýchací mašinka, kterou bych mohla mít 
doma. Sehnání takového přístroje a hlavně financí na něj nám trvalo 
celý rok. Ano, nám – peníze se sbíraly ve veřejné sbírce, kterou zor-
ganizovala moje někdejší profesorka ze školy spolu s mojí mamkou. 
Spousta lidí z Plzně a okolí tenkrát přispěla k tomu, abych mohla ţít a 
dýchat doma. Na Vánoce 1992 nezapomenu nikdy, byla jsem po třech 
letech doma, skutečně doma i přes noc.  
 
Od té doby uběhlo spoustu let, sţila jsem se s mašinkou, díky mamce 
jsem se adaptovala hodně rychle, společně zvládáme z mého pohledu 
vše. Z pohledu zdravých lidí vedu jistě hodně omezený ţivot, ale já to 
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tak nevnímám. Postupem času svaly slábly víc a víc, vţdy po pár le-
tech jsem si uvědomila, ţe ruce uţ tak dobře nezvednu, ţe mi dá víc 
a víc práce se učesat, víc práce se najíst, napít. Zkracovala jsem i 
pobyt venku, cítila jsem, ţe mi slábnou i ruce, které jsem potřebova-
la a potřebuji k přidechování se ambuvakem, kdyţ nejsem zrovna u 
mašinky. Cítila jsem se rok od roku unavenější a slabší.  
Někdy v roce 2003 aţ 2004 se mi prvně ozvali z Dětské kliniky na Kar-
lově (do té doby jsem vůbec nevěděla, ţe existuje nějaké Centrum 
dědičných metabolických poruch a dodnes nevím, jak se jim povedlo 
mě objevit) s tím, ţe existuje lék na Pompeho nemoc (zatím je ve 
fázi klinických testů), a zda bych měla zájem o případnou léčbu nebo 
dokonce účast na testech. Bylo to něco naprosto neuvěřitelného, ně-
co, v co jsem nejen nedoufala, ale ani mě nenapadlo, ţe by se na 
moji vzácnou nemoc mohl objevit nějaký lék. Bylo to jako zázrak. 
Právě v době, kdy uţ jsem cítila hodně velkou únavu a slabost, kdy uţ 
slábnutí bylo pozorovatelné rok od roku. Ještě dva roky trvalo, neţ se 
všechno vyřídilo, schválilo a já mohla být v České republice jako první 
pacientka s Pompeho nemocí  léčena v té době ještě neregistrovaným 
lékem – Myozymem. Postupně jsme, díky skvělému přístupu paní dok-
torky Malinové, překonaly moje alergické reakce na Myozym a na jaře 
roku 2006 jsem pocítila skutečné účinky léčby. Uţ po pár měsících 
jsem měla pocit, ţe jsem méně unavená, ale na jaře jsem si byla jis-
ta. Všichni mi začali říkat, jak vypadám dobře a jak jsem oţila. Nikdy 
nezapomenu na první jarní procházku, kdy jsem nejen nebyla unave-
ná a skleslá uţ jen z oblékání, ale po dobré hodině venku jsem hravě 
snědla oběd a ještě jsem byla schopná rehabilitovat. V předešlých 
letech mé první jarní procházky (po té co jsem celou zimu nebyla 
venku vůbec) trvaly tak půl hodiny a po návratu jsem nebyla schopna 
se ani najíst a v podstatě jsem aţ do večera relaxovala a vzpamato-
vávala se.  
Dnes po dvou letech léčby sice nechodím, nezvednu ruce nad hlavu, 
stále se mnou dýchá mašinka, ale jsem o poznání čilejší, zvládnu ně-
kolikrát za den cvičit, sedím s přestávkou 10 hodin a můţu pracovat 
na počítači, soustředit se a opět se zapojuji do ţivota. Mám chuť dě-
lat všechno, co uţ mě nebavilo a neměla jsem na to sílu. Cítím se 
plná energie, plánuji budoucnost, zkrátka zase mě baví ţivot. 

 
Renata Jeslínková,Plzeń 
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ZDRAVÍ 
 
Podzim je období, kdy teploty prudce klesají a nastává čas nekoneč-
ných nachlazení a chřipek. Proč je někdo odolný, a jiného skolí kaţdá 
viróza? 
Významnou úlohu sehrává úroveň obranyschopnosti vašeho organismu, 
tedy váš imunitní systém. Oslabuje ho přílišný stres i způsob, jak ho 
zvládáte, a také nedostatek odpočinku a kvalitního spánku. Své udělá 
kouření a špatná ţivotospráva – tedy co jíte, jak jíte, a dokonce i to, 
v jakém stavu máte střeva. 
Střeva jsou totiţ největší imunologický orgán a přes svůj důmyslný 
společný slizniční systém komunikuje také se sliznicí v dýchacích 
cestách. Právě v gastrointestinálním traktu se nachází 70 aţ 80 pro-
cent imunitních buněk našeho organismu. Hraje významnou úlohu 
jako stráţce obranných reakcí organismu. Imunologové se snaţí ještě 
důkladněji zjistit, co se děje ve střevech během infekce nebo při 
alergické reakci. Uţ dnes však vědí, ţe prostřednictvím probiotik mů-
ţete onemocnění předcházet, případně příznaky choroby zmírnit. 

 
Třináct tipů proti chřipce a nachlazení 

 
Uţ nemusíte být dalším číslem v chřipkových statistikách. Přiná-

šíme vám třináct tipů, díky nimţ sníţíte riziko nachlazení či chřipky 
na minimum. 

 
Doposud je známých přibliţně dvě stě virů způsobujících problé-

my, které běţně nazýváme nachlazením. Další, méně početnou, sku-
pinu potom tvoří chřipkové viry. Podle statistik prodělá dospělý člo-
věk dvě aţ čtyři nachlazení či chřipky za rok. Ačkoli stoprocentní 
obrana neexistuje ani proti jednomu z těchto onemocnění, můţete se 
nechat inspirovat třinácti tipy, které riziko nákazy výrazně sníţí. 

 
1. Vsaďte na kvalitní spánek. 
V noci spěte minimálně sedm hodin. Teprve při této délce noční-

ho spánku totiţ klesá hladina stresových hormonů, které oslabují 
imunitní systém a zvyšují tak riziko onemocnění. 
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2. Myjte si ruce. 
Mytí rukou je stále tou nejlepší ochranou proti bacilům. V chřip-

kové sezoně byste proto měli mytí rukou zintenzivnit. Nejvíc virů způ-
sobujících nachlazení a chřipku se totiţ šíří přímým kontaktem. Pokud 
si například nakaţený člověk při kašli zakryje ústa rukou a pak sáhne 
na telefon, klávesnici či skleničku, můţete se nakazit velmi snadno. 
Bacily dokáţou přeţívat hodiny a v některých případech i týdny. 

 
3. Zázračný jogurt. 
Výzkumy prokázaly, ţe lidé, kteří denně po dobu alespoň dvanácti 

týdnů konzumují probiotika, mají o šedesát procent menší pravděpo-
dobnost, ţe je postihnou ţaludeční potíţe a onemocnění dýchacího 
traktu. Dejte si denně jeden kelímek nízkotučného neslazeného jo-
gurtu. Bakterie, které jsou v něm obsaţené, stimulují imunitní sys-
tém. 

 
4. Projděte se. 
Místo jízdy v přeplněné tramvaji si dejte sviţnou procházku. 

Rychlá pětačtyřicetiminutová procházka praktikovaná pětkrát týdně 
sníţí pravděpodobnost nachlazení o tři čtvrtiny. Dokázala to rozsáhlá 
studie, jejíţ výsledky byly zveřejněny v The American Journal of Me-
dicine. 

 
5. Nezakrývejte si ústa dlaní. 
Při kýchání a kašli si nedávejte ruce před ústa a nos. Bacily ulpí 

na vašich rukou, a snadno tak nakazíte i osoby ve vašem okolí. Při 
kašli a kýchání si nos či ústa zakrývejte zásadně jen kapesníkem, kte-
rý poté hned vyhoďte. Pokud nemáte po ruce kapesník, otočte se 
pryč od lidí a raději kašlete a kýchejte do vzduchu. 

 
6. Nesahejte si na obličej. 
Viry způsobující chřipku a nachlazení vstupují do vašeho těla pře-

devším skrz ústa, nos či oči. Pokud sáhnete na předmět, kterého se 
dotýkala nakaţená osoba, a poté si sáhnete na obličej, jen virům je-
jich "práci" ulehčíte. 

 
7. Naočkujte se. 
Očkování proti chřipce sniţuje riziko nákazy aţ o devadesát pro-

cent. Očkování je však třeba podstoupit před začátkem chřipkové 
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sezony a obnovovat je kaţdý rok. Díky němu si tělo vybuduje protilát-
ky, které bude moci pouţít, aţ chřipka skutečně zaútočí. Pokud i přes 
očkování chřipku dostanete, její průběh a příznaky budou mnohem 
mírnější. 

 
8. Pijte. 
Voda čistí váš organismus, vyplavuje jedy a hydratuje. Dostatek 

tekutin pomůţe významným způsobem vašemu tělu v boji s nevítaný-
mi návštěvníky. Ke zjištění, zda svému tělu dodáváte dostatek teku-
tin, stačí jednoduchý test. Pokud je vaše moč světlá aţ čirá, je váš 
přísun tekutin v pořádku, zvýšit jej nutně musíte, jestliţe moč dosta-
ne tmavou barvu. 

 
9. Choďte do sauny. 
Vědci ještě nemají zcela jasno v tom, proč tomu tak je, ale sau-

nování významným způsobem sniţuje pravděpodobnost nakaţení. Vý-
zkumy prokázaly, ţe lidé, kteří se saunují alespoň dvakrát týdně, jsou 
o polovinu méně ohroţeni chřipkovými viry. Jedna z teorií říká, ţe v 
sauně inhalujete tak horký vzduch, ţe v něm viry nemohou přeţít. 

 
10. Nekuřte. 
Statistiky ukazují, ţe těţcí kuřáci trpí nachlazením a chřipkou 

mnohem víc neţ ostatní. Kouření totiţ představuje těţký zásah do 
imunitního systému. Vysušuje nosní sliznice a paralyzuje řasinky v 
dýchacím ústrojí. Tím sniţuje obranyschopnost organismu. Jedna ci-
gareta paralyzuje řasinky na třicet aţ čtyřicet minut. 

 
11. Stop alkoholu. 
Pravidelná a hojná konzumace alkoholu ničí játra, největší filtr, 

který v těle máme. Pokud játra zatěţujeme alkoholem, bacily v těle 
vydrţí mnohem déle neţ u ostatních lidí. Alkoholici mají proto mno-
hem těţší a delší průběh infekcí. 

 
12. Naučte se odpočívat. 
Imunitní systém lidí, kteří umí skutečně odpočívat, je mnohem 

aktivnější neţ ostatních. Odborníci však upozorňují na to, ţe je po-
třeba relaxovat denně minimálně půl hodiny, aby se obranyschopnost 
organismu zvýšila. Soustřeďte se na nějakou příjemnou představu, 
zcela se uvolněte a zklidněte i svou mysl. Relaxace je skutečné umění 
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a výzkumy ukázaly, ţe imunitní systém lidí, kteří sice nevykazovali 
ţádnou činnost, ale přitom se nudili, nedoznal ţádných změn. 

 
13. Pořiďte si přátele. 
Ačkoli se vám to můţe zdát nesmyslné, výzkum z univerzity v 

Pittsburghu jasně dokázal, ţe lidé, kteří mají hodně přátel, trpí mno-
hem méně nachlazením neţ ostatní. Je to pravděpodobně způsobeno 
niţší hladinou stresových hormonů, které na obranyschopnost působí 
negativně. Jezte zdravě. 

 

 
 Luděk Paprskář: Konfrontace 
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CESTOVÁNÍ 
 

Vozíčkářem v Praze 
 
V rámci senátní kandidatury jsem byl poţádán koordinátorem 

dobrovolníků Erikem Čiperou, abych cestoval do práce na invalidním 
vozíku a MHD. Jelikoţ mám k problematice invalidů vozíčkářů vzhle-
dem ke své profesi blízko, nabídku jsem ihned přijal. Jako lékař jsem 
se setkal s mnoha lidskými osudy, kdy byl nenadále někdo posazen 
navţdy na invalidní vozík. 

Jako chirurg jsem poznal některé konkrétní tragédie i vozíčkáře. 
Na traumatologii jsem se setkal s akutní fází změny osudu a na chi-
rurgii i s jeho následky, tzn. problémy s proleţeninami a plastickými 
operacemi dekubitálních oblastí sedací části. Jako lékař záchranky 
jsem zachraňoval desítky vozíčkářů a poslední rok jsou téměř kaţdou 
sluţbu mým pacientem, protoţe v lokalitě, kde slouţím, jich bydlí 
více v domech pro ně upravených. Dokonce jsem transportoval sanit-
kou nejen pacienta, ale i jeho elektrický vozík, coţ se nesmí. Ale v 
zájmu pacienta a jeho zdraví nebylo jiné řešení. Cca 130kg váţící 
vozík jsme naloţili s pacientem do sanity a v nemocnici poţádali o 
pomoc stráţníky městské policie, kteří vozíčkářům a našim záchraná-
řům i lidem v tísni pomáhají často a ochotně.  

Sraz jsme si dali na konečné u stanice metra Černý Most. Čekal na 
mě se sedačkou Erik a vozíčkář Michal Prager, který je upoután na 
elektrický vozík. Jakmile jsem se posadil na vozík, vyrazili jsme na 
metro. Točitá cesta do 1. patra stanice byla hned velmi náročnou aţ 
nepřekonatelnou překáţkou fyzicky náročnou. Ihned jsem si uvědo-
mil, ţe při cestě do kopce se musím předklánět, abych vyváţil těţiště 
a nepřepadl dozadu a neuhodil se do hlavy. Příště bych volil výtah, 
ale cesta výtahem je prý náročnější. Dolů na stanici uţ jsme sjeli vý-
tahem. Hned jsem si všiml jednoho z nešvarů, na který vozíčkáři na-
ráţejí pokaţdé a i já jej zaznamenal u kaţdého výtahu na trase, tzn. 
ţe výtah pro vozíčkáře a kočárky vyuţívají i zdraví chodící lidé, prý 
aby si zkrátili cestu.  
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Aţ na nástupiště jsem se dostal pohodlně vč. zakoupení lístku na 
MHD v automatu, kde jsem dosáhl na tlačítko, ale všiml jsem si, ţe 
Michal má u sebe ukazovátko, kterým si pomáhá právě na nedosaţi-
telná tlačítka. Je s podivem, kolik překáţek vozíčkáři mají. Postupně 
je budu popisovat, jak jsem se s nimi setkal. Např. obsluha výtahu 
pro invalidy – vozíčkáře má tlačítka umístěna vysoko, takţe více po-
stiţený vozíčkář na ně nedosáhne a musí pouţít pomůcky v podobě 
ukazovátka.  

První závaţnou překáţkou byl nájezd do vlaku metra, protoţe 
mezera mezi hranou nástupiště a vlaku byla cca 20cm, takţe malé 
přední kolečko by uvízlo v díře a já přepadl na zem. Bez pomoci asis-
tenta bych nejspíše bez pádu nenastoupil. Naštěstí byl prostor v no-
vém vagónu metra pro vozíky dostatečný. Jak bývá někdy obtíţné 
nastoupit do přeplněného metra, vím ze zkušeností, kdy cestuji met-
rem s kolem.  

Cestovali jsme po trase, kterou vybral zkušený vozíčkář Michal. 
Doposud jsem si neuvědomoval, na kolik věcí a problémů musí vozíč-
kář v Praze myslet. Hned mě napadla myšlenka, vyrobit mapu Prahy 
pro vozíčkáře, kde by byly vyznačeny trasy průjezdné pro vozíčkáře 
vč. stanic MHD, které jsou přístupné vozíčkářům. S údivem jsem za-
znamenal, ţe jich je jen 25 v metru a 52 tramvajových. Na ostatních 
má vozíčkář smůlu, nedostane se ze zajetí. Také by v mapě mohly být 
vyznačeny základní potřeby pro vozíčkáře, tj. WC, kterých je skuteč-
ně nedostatek v Praze vůbec, natoţ pro vozíčkáře. Je ostudou, ţe 
musí vyuţívat toalety v rychlém občerstvení apod. Michal si vozí ba-
ţanta a čůrá do něj, kdyţ uţ to nemůţe vydrţet. Já měl stejný pro-
blém. Celou cestu jsem se trápil nucením na močení a neměl moţnost 
se vyčůrat. Nejhorší situace byla, kdyţ nám ujela nízkopodlaţní tram-
vaj…, ale k tomu se teprve dostaneme.  

 Oceňuji, ţe DP hl. m. Prahy na svých webových stránkách 
(http://www.dpp.cz/bezbarierove-cestovani/) umoţňuje vozíčkářům 
naplánovat si bezbariérovou trasu. Stejným způsobem byla vybrána ta 
moje do práce na vozíčku. Na Florenci jsme museli z metra napovrch, 
abychom přestoupili na nízkopodlaţní autobus. Ze stanice metra, kte-
rá je dvoupatrová (kaţdá trasa má svůj vestibul i výtah) vedou 2 vý-
tahy na povrch. Od výtahu jsme museli jet cca 120m po dláţděné 
cestě. Na autobus jsme čekali jen asi 10min. Na řidiče jsem musel 
mávnout a podivil jsem se jeho výrazu. Pozdravil jsem ho a poděko-
val, ale jeho zamračený naštvaný výraz se nezměnil. Michal říkal, ţe 
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řidiči nadávají a neochotně pomáhají, coţ řeší stíţnostmi, které ve-
dení DP trestá a situace se lepší. Nedostatek řidičů na trhu práce však 
situaci opět zhoršuje. Stejné pohledy bylo vidět i mezi cestujícími. 
Pořád jsem měl pocit, ţe někoho obtěţujeme. Vozíčkář to opravdu 
nemá lehké.  

 Před výstupní stanicí jsem musel řidiči dát znamení tlačítkem, 
které nijak nesignalizovalo úspěch. Michal Erik mě poučil, ţe za zády 
nahoře nad dveřmi svítí signál. Proč není nějaké zvukové znamení 
nebo dioda u tlačítka pro potvrzení kontaktu, nechápu. Při výstupu se 
situace opakovala. Poděkování i pozdrav s řidičem opět nehnuly. Asi 
má svou práci i lidi nebo vozíčkáře rád, pomyslel jsem si pod tíhou 
záţitku i informací od postiţeného a asistenta, kteří s tím mají boha-
té zkušenosti.  

 Hned po výstupu jsme zjistili, ţe další návazný spoj tramvají ujel 
před chvílí, takţe bychom měli čekat na další nízkopodlaţní tramvaj 
hodinu. Katastrofa jsem si pomyslel, zvláště proto, ţe se mi chtělo uţ 
opravdu hodně čůrat a nikde WC pro vozíčkáře. V době rozhodování o 
dalším postupu jsem se dozvěděl, ţe mé pracoviště je umístěno v 
lokalitě, která je vůči vozíčkářům více nevstřícná, protoţe ani jedna 
ze stanic metra v okolí nemá bezbariérový přístup a vozíčkář se tam 
nedostane. Proto jsem ani nemohl do práce na vozíčku vyuţít pouze 
metro. V případě chladného počasí nebo dokonce mrazů je vozíčkář 
vystaven riziku nachlazení nebo promrznutí. Čekat na zastávce hodinu 
na další tramvaj je opravdu o zdraví a ztráta času. Také bych o hodi-
nu přišel pozdě do práce a Michal do školy třeba na zkoušku.  

Vydali jsme se proto na vozíku. Z Náměstí Míru to je ke mně do 
práce cca 700m a první polovina do mírného kopce. Minuli jsme hlou-
ček studentů církevního gymnázia kouřící marihuanu a vydali se na 
strastiplnou cestu. Překonávali jsme překáţky v podobě obrubníků, 
protoţe ne všude jsou vytvořeny nájezdy na chodníky. Kola vozíčků 
projíţděla flusanci a ţvýkačkami, coţ i můj otrlý ţaludek rozladilo. 
Příště bych si vzal rukavice, protoţe bylo chladno, obruče studily, 
všude samá špína a v době epidemie ţloutenky i přes fakt, ţe jsem 
díky své profesi povinně očkován, jsem měl problém s čistotou. Výta-
hy v metru se snad neuklízí vůbec a zhoršená čistota MHD je jedním z 
důvodů, proč ji vyuţívám minimálně.  

Těsně před cílem jsme zjistili, ţe kdybych jel tramvají, tak bych 
stejně nemohl vystoupit na zastávce u práce, protoţe je s ostrůvkem, 
který nemá bezbariérový nájezd. Musel bych proto jet o stanici dále a 
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zpět po chodníku cca 300m. Tramvajová zastávka naproti pro cestu 
zpět je sice bez ostrůvku, ale z chodníku opět není nájezd, takţe 
opět pro vozíčkáře nepouţitelná. Musel bych jet po silnici a riskovat 
střet s auty. Poslední dva roky bylo tramvajové těleso v Korunní ulici 
vyměněno a upraveno kaţdé léto, ale na vozíčkáře se zase zapomně-
lo, coţ nechápu.  

 Ptal jsem se Michala, jak by řešil situaci s uvězněním na tramva-
jovém ostrůvku a dozvěděl se, ţe by zavolal městskou policii, která 
by mu pomohla z ostrůvku snést ho i s vozíkem. Velmi mě potěšilo, ţe 
vozíčkáři mají se stráţníky městské policie takové dobré zkušenosti 
jako naši záchranáři, kterým téţ pomáhají. Budova, kde sídlí ředitel-
ství ZZS HMP a kde mám kancelář, má bezbariérový vstup a přístup, 
protoţe jiţ před 9 lety, kdy jsme se nastěhovali, jsem prosadil úpravu 
pro přístup vozíčkářů, které jsem chtěl zaměstnávat v administrativě 
a na našem operačním středisku (dispečinku). Bohuţel se mi podařilo 
získat pouze jednu vozíčkářku – zdravotní sestru, která u nás pracova-
la víc neţ 3 roky. Nikdo jiný zatím neprojevil zájem.  

 Z celé akce mám hodně záţitků i dojmů. Zjistil jsem, kolik pře-
káţek a problémů mají vozíčkáři v Praze. Přestoţe se situace výrazně 
zlepšila a mnoho se jiţ pro vozíčkáře udělalo, stále je stále ještě ve-
liký kus práce před námi, aby se vozíčkářům v Praze dobře ţilo. Kdyţ 
vidím, na jaké projekty a věci vynakládají firmy a bohatí své pro-
středky, ptám se, proč neinvestují a nepřispívají na projekty, které z 
Prahy udělají město pro všechny, tzn. i pro vozíčkáře. Úprava nájezdů 
na chodníky a tramvajové zastávky, výměna dopravních prostředků 
MHD za nízkopodlaţní, vybudování výtahů ve všech stanicích metra, 
výstavba WC vč. těch upravených a dostupných pro invalidy jsou vel-
ké i nákladné plány, ale splnitelné.  

 Být vozíčkářem v Praze je pro silné a drsné jedince odolné pově-
trnostním vlivům. Nedovedu si představit situaci za deště nebo sněhu 
a zimy. Objevil jsem mnoho volných míst na trhu, kde by se dalo uţi-
vit, např. taxi pro vozíčkáře nebo firmy provádějící úpravy pro vozíč-
káře.  

 
 zdroj: www.asistence.org 

 
 
 
 

http://www.asistence.org/
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Makarská 2008 
 
Slunečného odpoledne 22. 8. vyrazila z Prahy výprava 28 členů 

AMD a jejich průvodců, z toho 13 vozíčkářů a 2 asistenti, na rekon-
diční pobyt do Makarské v Chorvatsku. Jelo se moderním patrovým 
autobusem s klimatizací a plošinou pro nakládání inv. vozíků. Cílem 
více neţ 20 hodinové cesty byl hotel Biokovka, kde se uskutečnilo jiţ 
několik pobytů AMD. Hotel je z větší části bezbariérový. 

Bohuţel jen několik pokojů je plně bezbariérových, několik čás-
tečně upravených /širší dveře do koupelny/ a ostatní bez úprav. V 
hotelu jsou dva kryté bazény s chladnější a teplejší mořskou vodou, 
fitness /bohuţel se schody u vstupu/ a rehabilitace. Celý komplex 
slouţí nejen turistům, ale také jako rehabilitační zařízení. Hned pod 
hotelem je oblázková pláţ s nájezdem pro vozíky /raději s doprovo-
dem/ a zvedákem, který umoţňuje přístup do moře i vozíčkářům. 

A protoţe počasí nám opravdu přálo, trávili jsme tady nejvíce ča-
su – u moře, na sluníčku i pod borovicemi. Po pláţi chodili místní pro-
davači a nabízeli koblihy, záviny a vařenou kukuřici a ke břehu kaţdý 
den přijela lodička s čerstvým ovocem. 

Po pobřeţní promenádě plné obchůdků, kavárniček a restaurací 
se dalo dojít /a dojet na vozíku/ do historického centra Makarské, do 
přístavu a také k majáku, odkud byl krásný výhled na pobřeţí. Někteří 
z nás navštívili i zdejší poutní místo. 

Zájezd byl realizován ve spolupráci s CK Vítkovice Tours, kterou 
na místě zastupovala velmi ochotná delegátka CK Vítkovice tours p. 
Silvie Magnusková. Za AMD se bezchybné organizace ujal p. Petr Pro-
cházka. K pohodovému pobytu přispěl i ochotný asistent Karel a zdra-
votnice i asistentka v jedné osobě, Helenka. Všem patří dík za to, ţe 
jsme mohli proţít dovolenou „za hranicemi všedních dnů...“.  

Pak uţ jen zbývalo přečkat cestu domů, která díky kvalitnímu au-
tobusu a ochotným řidičům firmy Dobrobus byla také bez problémů. 

Hotel Biokovka má přes zimu projít rekonstrukcí, a tak doufejme, 
ţe v příští sezóně přivítá další naše členy v plné kráse. Tak příští rok 
na Jadranu!  

 
Alice Dvořáková 
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Nabídka Rekondičního pobytu u moře. 
 
V příštím roce se opět chystáme uskutečnit zahraniční re-

kondiční pobyt v Chorvatsku v lokalitě Makarská v bezbariéro-
vém areálu hotelu Biokovka, v termínu od 25. 8. do 5. 9. 2009.  

Cena pro jednu osobu a jedenáctidenní pobyt je zatím sta-
novena na Kč 13.000,-. Dosud nemáme potvrzenou dotaci od 
Min. zdravotnictví a ani příslib ostatních dotací. V případě, ţe 
je neobdrţíme, museli bychom celý pobyt hradit z vlastních 
prostředků. Cena na osobu by byla vyšší cca o 3 – 4 tisíce. Sděl-
te prosím, zda i za tuto cenu máte o pobyt zájem. 

Ubytování je zajištěno pro 30 osob včetně 1 pomocníka a 1 
zdravotníka. K dispozici je několik zcela bezbariérových pokojů. 
Doprava bude zajištěna opět autobusem pro přepravu vozíků. 
Vzhledem k hmotnosti a zatíţitelnosti autobusu je přepravcem 
stanovena kapacita pro 7 elektrických vozíků – pro účastníky, 
kteří musí během jízdy sedět na vozíku. 

Vzhledem k tomu, ţe právě o tato místa je značný zájem, 
bude organizace dávat přednost těm členům AMD, kteří se ještě 
tohoto pobytu vůbec nezúčastnili anebo nebyli zařazeni 
v minulém pobytu. 

Z organizačních důvodů potřebujeme zjistit zájem o tento 
rekondiční pobyt co nejdříve. Proto ţádáme zájemce, aby ode-
slali předběţnou přihlášku, kterou přikládáme, nejpozději do 
31. 12. 2008 přímo na adresu: 
 
Petr Procházka, Hřebečská 2674, Kladno PSČ 272 01., 
 
nebo na e-mailovou adresu: prochap@volny.cz. 
 
Informace možné na tel. č. 603255820. 

 
 

     Za AMD v ČR – Petr Procházka 

 
 

mailto:prochap@volny.cz
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Předběžná přihláška 

 
Na rekondiční zahraniční pobyt v Chorvatsku – lokalita  
MAKARSKA od 25. 8. - 5.9.2009 

 
Jméno, příjmení:  

 
Adresa:   

 
Tel., jiný kontakt: _______________________________________ 

 
Pojede se mnou průvodce:             ANO  NE 

 
Pro tuto cestu potřebuji vozík: 

 
1) Elektrický: musím na něm cestovat      ANO  NE 

 
2) Mechanický: přesednu si na sedačku v autobusu a souhlasím 
s jeho přepravou v zavazadlovém prostoru   ANO  NE 

 
3) Jinou pomůcku:_______________________________________ 

 
Ubytování: 
Několik pokojů je zcela bezbariérových. Vzhledem k mému postižení, 
potřebuji nutně tento pokoj z těchto důvodů. Sdělte i požadavek pro 
průvodce (vozík apod.) 

 
 
 
 
 
 
 
V __________   Dne: __________     Podpis: ____________ 
 
 

Asociace muskulárních dystrofiků v ČR, Petýrkova 1953, 148 00 Praha 4 
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Přihláška na rekondiční pobyt v Hodoníně u Kunštátu 
 
 

Váţení přátelé 
  

Psychorehabilitační kurz v Hodoníně u Kunštátu, který se koná od 
23.5.-30.5.2009, začíná obědem a končí snídaní. 
Cena za tento kurz se bude odvíjet od toho, kolik obdrţíme financí od 
ministerstva. Předběţně asi kolem dvou tisíc korun. 

  
Program: 3krát denně cvičení vozíčkářů půl hodiny před jídlem 

         1krát denně cvičení pro chodící 
         turnaj v kuţelkách o ceny pro chodící i vozíčkáře 
         přednášky se zdravotní i sociální tématikou  
         divadlo jednoho herce 
         večer poezie s hudebním doprovodem 
         večer s kvízem 
         taneční večery s tombolou 
         táborák s opékáním vuřtů a kytarou 
         ukázka vozíků i zdravotních pomůcek 
         přednáška zdravé výţivy i s ochutnávkou 
  

Kdo bude mít zájem o tento kurz, ať se přihlásí na adresu: 
 

Riglová Pavlína, Velatická 9, 628 00 Brno-Stará Líšeň 
pavlina.pr@tiscalli.cz  telefon: 733 522 629, 606 241 018 

 
 
 
 
 
 
 
 

 
 

 
 

mailto:pavlina.pr@tiscalli.cz
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1.ročník šachového memoriálu Vojty Drápala 
24.- 28. října 2008. 

 
Letošní rok pro nás začal smutně, ztratili jsme na-

šeho velkého kamaráda, s nímţ jsme se setkávali nejen 
na šachových pobytech. V posledních říjnových dnech 
proběhl jeden takový, věnovaný právě Vojtovi. 

V pátek 24. října se sešli šachoví přátelé 
v Zámečku v Hodoníně u Kunštátu. Hlavním programem 
pobytu byla šachová klání, volné chvilky vyplňovala 
hudba, deskové hry, miniturnaj ve stolním tenise, po-
vídání a vzpomínání… V sobotu v podvečer se konala 

beseda s MUDr. Voháňkou na téma Pompeho choroba. K tanci zahrála 
skupina K-Band, která nám zpříjemnila nedělní večer spojený s tom-
bolou. Celý pobyt proběhl v přátelské atmosféře a čas velmi rychle 
uplynul. V úterý dopoledne došlo na vyhlášení výsledků, předání cen a 
po obědě se vydali účastníci šachového pobytu na cestu domů. Podě-
kování za to, ţe se šachový memoriál uskutečnil, patří Ministerstvu 
zdravotnictví, MČ Prahy 11 a AMD v ČR. Za poskytnutí cen do tomboly 
a odměn pro hráče sponzorům, kterými jsou: Šachový oddíl tělesně 
postiţených Habrovany, DMA, TV Nova, Setrans a další, co si nepřáli 
být jmenováni. V neposlední řadě děkujeme také Jiřímu Šanderovi, 
rozhodčímu turnaje Leoši Spáčilovi a všem účastníkům. Přejeme 
všem, nejen šachovým, čtenářům Zpravodaje krásné, poklidné Váno-
ce, šťastný vstup do nového roku a těšíme se na setkání na dalším 
ročníku šachového memoriálu.  

 

KONEČNÉ POŘADÍ: 
1. Šandera Jiří                                     6b 

2. Spáčil Stanislav                                  5,5b 

3. Caha Stanislav                                  5b 

4. – 5. Hans Jan, Pištěková Eva                   4b 

6. – 11. Spáčil Leoš, Zeman Jan, Karafiát Jiří, Zákostelna Petr, Újezdský František, 

Nový Jaroslav                           3,5b 

12. – 13. Melkus Jan, Reich Štěpán                   3b 

14. Vejpustková Ivana                               2,5b 

15. Jedličková Blanka                                1,5b 

16. Shamas Ramis                                   0,5b 
 

Eva Pištěková 
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                                                           Foto: Eva Pištěková 
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Společenská rubrika 
 
Významná životní jubilea od 1.10. – do  31.12.2008 oslavili. 
 
 
Johanesová Elvíra  75 
 
Němeček Josef  65 
 
Fiedlerová Bohumila 50 
 
Jizbová Petra   65 
 
Solnický Vratislav  50 
 
Vojáčková Zuzana  50 
 

Blahopřejeme 
 
 
 
Navždy nás opustili: 
 
Jan Novotný 

 

 
 
 
 
 
 
 
 

Kdo jste Honzu znali, vzpomínejte s námi. 



45 

 

Soutěž 
 
Připravili jsme pro Vás další soutěţní otázku: Jaká památka je na ob-
rázku? Malá nápověda – u zámku je rozlehlý park. 

 
 

 
 
 
 
 
 
Správná odpověď na soutěţní otázku z minulého čísla je – Pernštejn. 
Vítězem soutěţe se stal Petr Habán z Brna a obdrţí od nás 200,- Kč. 
 

Gratulujeme! 
Red. 

 
 
Soutěže se nesmějí účastnit členové výboru a revizní komise. 

Red. 
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