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

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

Asociace muskularnich dystrofikl prosazuje specifické zajmy a potreby svych ¢lend,
porada rehabilitacné vychovné kurzy, rekondicni 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 nasledkim. Poskytuje
téZ socialné pravni a jinou pomoc svym ¢lentim.

DuleZitou soucasti ¢innosti Asociace muskularnich dystrofikd je vydavani clenského
casopisu ZPRAVODAJ AMD, ktery vychazi Ctvrtletné a je uréen pro poskytovani
informaci ¢lendm jak z oblasti vlastni ¢innosti AMD, tak i z oblasti lékarské védy a
vyzkumu nervosvalovych chorob. Casopis pFinasi také novinky ze zahranidi, jeZ
souviseji s nervosvalovymi nemocemi, a je zakladem pro vzajemnou vyménu
zkuSenosti a nazoru postizenych.

Cilem AMD v CR je trvale sledovat a pomahat Fesit $irokou problematiku postizenych
nervosvalovymi nemocemi vcetné déti a mladeze. Tato cCinnost je financné znacné
nakladna a zavisi na podpore verejnosti.

VSem darciim a sponzorim predem dékujeme.

Nase adresa:

Asociace muskularnich dystrofikd v CR

Petyrkova 1953/24

148 00 Praha 414

tel./ fax: 272 933 777, webova adresa: www.md-cz.org, email: amd@md-cz.org

Kancelar: Petyrkova 1950/18 (suterén), 148 00 Praha 414
Uredni hodiny: Ut, Ct 13.00 - 16.00 hod, St 12.00 - 15.00 hod, Pa 10 - 13 hod
V dobé nepritomnosti volejte na tel.: 602 250 252

Cfislo konta: Komercni banka, Praha 4: 30333041 1/010(D




Uvodni slovo

Také uz citite tu vuni bliZicich se Vanoc a rikate si jako ja kazdy rok,
ze ty letosni si konecné vychutnate a nebudete se za ni¢im honit a
v klidu si udélate Cas na své zaliby? Ne vzdy se to vsak povede.

Mam za sebou rok ve funkci predsedy AMD a nebylo to zrovna jedno-
duché. Musel jsem se seznamovat s mnoha vécmi. Nejobtiznéjsi bylo
a je financni zajisténi chodu organizace. Sponzori maji jiz vétsinou
vytvoreny svij okruh aktivit a presvédcit je, aby pravé na tu nasi pri-
spéli, je boj s vétrnymi mlyny. Nejvice jsme uspéli u nadaci. Hlavni
dik patfi Ministerstvu zdravotnictvi, Ministerstvu prace a socialnich
véci a Méstské casti Prahy 11, s jejichZ pomoci se nam podarilo letos-
ni rok zvladnout. O dalSich sponzorech se doctete v nasi Vyrocni zpra-
vé v prvni poloviné pristiho roku.

Také bych chtél podékovat vsem svym spolupracovnikim, ktefi ned-
navné psali projekty a pomahali pri organizovani riznych akci a re-
kondi¢nich pobytu.

Podarilo se zachovat jiz tradicni akce z let minulych, ke kterym letos
pribyl turnaj v damé. Na pristi rok jsme podali projekty na provoz
organizace a rekondicni pobyty v tuzemsku a zahranici. Chystame
jednu zcela novou akci a vkladame do ni nadéji, Ze nam pomuze zvi-
ditelnit nasSi organizaci a hlavné problematiku muskularni dystrofie,
proto sledujte nase webové stranky, kde najdete odkaz a dozvite se
podrobnosti.

Jesté nécim byl tento rok zvlastni a to tim, ze nase rady navzdy opus-
tilo mnoho nasich ¢len(. Pro mnohé z nas to byli znami, pratelé, ka-
maradi a nezbyva, nez uchovat si je co nejzivéji v nasich vzpomin-
kach.

Vazeni Ctenari, preji Vam, abyste si uzili pohodu Vanoc a nenechali si
ni¢im a nikym zkazit svatecni atmosféru. V roce nadchazejicim Vam
preji, at se vse dari k Vasi spokojenosti a hlavné zdravi. Vim, ze to
zni jako klisé, ale pro nas to rozhodné plati dvojnasob.

Zdenék Janda, predseda AMD v CR




Zucastnili jsme se

Oranzové kolo.

Ve dnech 18. - 19. 6.2008 se zastupci nasi organizace zUcastnili souté-
Ze o body v jizdé na upoutaném kole. Akce se uskutecnila v ramci dru-
hého rocniku lehkoatletického desetiboje v Kladn€, jehoZ soucasti byl
charitativné sportovni projekt ,,OranZové kolo Nadace CEZ“. Do sedel
za nas usedli vyznamni sportovci jako Jan Zelezny, Jiri Muzik, Tomas
Jankl a ostatni, kteri se kladenského desetiboje Ucastnili. Nasim part-
nerem byl Jedlickilv Ustav v Praze. Soutézilo se o cCastku K¢ 200 tis.,
ktera v zaveru byla rozdélena témer stejnym dilem pro obé organizace.
Nase organizace z téchto prostfedkil Nadace CEZ tak mohla uhradit
z vétsi casti naklady na specialni dopravu bezbariérovym autobusem na
rekondi¢ni pobyt ¢len(i AMD do Chorvatska. Jesté jednou dékujeme.

Petr Prochdzka
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Jizdy na oranZovém kole se zucastnil i kladensky primdtor Dan Jirdnek

Medical Fair Central Europe 2008
Prostrednictvim stanku Narodni rady zdravotné postizenych jsme se
prezentovali na mezinarodnim veletrhu zdravotnické techniky, reha-

bilitace a zdravi. Medical Fair Central Europe 2008 se konal 21. - 24.
10. 2008 na brnénském vystavisti.



Aktuality

Valorizace duchodu od 1. ledna 2009

Vlada schvalila navrh Ministerstva prace a socialnich véci na zvyseni
dichodi od lednové splatky dichodu v roce 2009. Procentni vyméra
kazdého duchodu priznaného pred 1. lednem 2009 se zvysi o 4,4 %.
Vyse zakladni vyméry dlchodu, ktera cini 2 170 K&, se nezméni. V
dusledku tohoto zvyseni se od lednové splatky zvysi pramérny vypla-
ceny starobni dichod o 330 K¢, tj. o 3,4 %.

Vlada schvalila novelu zakona o socialnich sluzbach

Na zasedani vlady 3. 11. 2008 byla prijata novela zakona o socialnich
sluzbach, kterou kabinetu predlozil ministr prace a socialnich véci
Petr NecCas. V nové pravni Upravé jsou navrzeny zmény, jejichz cilem
je zejména zajistit efektivni a spravné vyuzivani prispévku na péci.
Novela zakona musi jesté projit obéma komorami parlamentu a jeji
schvaleni musi potvrdit prezident republiky svym podpisem.

Rodicovsky prispévek pro tézce nemocné déti by mél trvat do je-
jich 15 let

Narok na prispévek rodicovsky pro téZzce nemocné dité budou mit
rodice az do 15 let jeho véku. Vyplyva to ze senatni novely zakona o
statni socialni podpore, kterou v patek schvalila Snémovna. Do sedmi
let by mél byt prispévek 7600 korun, poté 3000. Prispévek ale pristi
rok obdrzi pouze rodi¢e déti od sedmi do desiti let. Ty starsi ho za-
¢nou dostavat az od roku 2010. Novela nyni ceka na podpis preziden-
ta.

Senat upravil snémovni navrh na prodlouzeni rodicovské, s nimz prisla
poslankyné ODS Alena Paralova. Uvedla, Ze zatimco postizené déti
pobiraji prispévek na péci, rodiny tézce nemocnych déti s drahou
éCbou tuto moznost nemaji. Podle plivodniho zaméru méli ale rodice
dostavat 7600 korun. Ministr prace Petr Necas (ODS) uz drive rekl, ze
pro statni rozpocet by to znamenalo pét miliard korun navic. Vydaje
na statni socialni podporu by se tak zvedly o vic nez desetinu. Navrh
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rozpoCtu na rok 2009 s takovym zvysenim nepocita. Senat pak castku
u starsich déti snizil.

V pristim roce by do rodicovské pro nemocné déti méla tedy putovat
témér miliarda. V roce 2010, kdy se prispévek zacne vyplacet az do
15 let véku ditéte, by to podle odhadd mélo byt asi 1,9 miliardy ko-
run. V Cesku je kolem 55.000 dlouhodobé nemocnych déti, zhruba
polovina z nich ma tézkou chorobu. Opozi¢ni CSSD se dnes postavila
proti senatni Upravé. "Povazuji senatni navrh za mozny, ale nedosta-
tecny. Pdvodni navrh ve snémovné prosel velkou vétsinou. Je vhod-
néjsi a pro rodiny prijatelnéjsi,” uvedl predseda socialniho vyboru
Zdenék Skromach (CSSD). Zamér naopak podporili komunisté. Jejich
poslankyné lvana Leva rekla, ze se priklonila k "mensimu zlu, které je
lepsi nez nic".

Od ledna by davky v Praze mohly navic vyplacet misto radnic Urady
prace, které je vydavaji v celé republice. Necas jiZ dfive rekl, Ze tim
se situace v zemi sjednoti a zjednodusi. Cinnost Gradd prace totiz
hradi statni rozpocet, radnice dostavaly jen prispévek. Stézovaly si na
to, ze je soucasny stav zatézuje a doplaceji na néj. Od ledna by se
proto méla agenda spolu s Uredniky presunout na Urady prace.

Stanice metra Narodni trida se stane bezbariérovou

Po dvou tydnech pro Vas mame jednu velice pozitivni novinku. Stani-
ce metra Narodni trida se stane béhem pristiho roku bezbariérové
pristupnou. Rada hlavniho mésta Prahy se k tomu zavazala na svém
zasedani 11. 11. 08. Vyuzije se uzavirka stanice spojena se stavbou
administrativniho a obchodniho centra COPA. Jedna se o pralomové
rozhodnuti v otazce spojovani velkych investi¢nich zaméru v blizkosti
stanic metra a vybudovani bezbariérového pristupu. Ve vsech pred-
chozich pripadech (napriklad na stanicich Andél, Karlovo nameésti,
Namésti Republiky a Ceskomoravskd) se bezbariérové zpfistupnéni
nepochopitelné opominulo.

Red.



Dulezité informace

Bezplatné socialné pravni poradenstvi pro ¢leny AMD v CR stale po-
skytuje JUDr. Jan Bébr, telefon 257 003 451. Moznost zastupovani pri

soudnim rizeni.
Red.

Poradenstvi z oblasti socialni problematiky vam poskytujeme primo v
kancelari AMD, utery, ctvrtek 13:00 - 16:00, stfeda 12:00 - 15:00,
patek 9:00 - 12:00, 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.
Vyzva pro ¢leny:
Prosime nase cleny, aby nam zaslali své emailové adresy. Hlavné ti,
kteri je jesté neuvadéli ve svych prihlaskach. Budete tak okamzité
informovani o vsech akcich, zménach v zakoné ci jinych novinkach
v oblasti socialni péce ¢i volnocCasové. Napiste na amd@md-cz.org
nejlépe ve formé - jméno, adresa, evidencni Cislo a e-mail, abychom
jej spravné zaradili.

Zména urednich hodin:
Utery, Ctvrtek 13:00 - 16:00
streda 12:00 - 15:00

patek 9:00 - 12:00

Clenské prispévky:
V letosnim roce 111 Clenl jesté nezaplatilo Clenské prispévky, proto
zadame ty z vas, kteri tak jesté neucinili, aby své prispévky zaplatili
co nejdrive, nejpozdéji do konce roku. V pripadé, ze na nas Ucet ne-
dojde platba do stanoveného terminu, nebudeme témto clenim
v pristim roce zasilat Zpravodaj AMD. Na slozenku i pri platbé prevo-
dem, uved'te své clenské Cislo a jméno, aby mohla byt platba spravné
zarazena.

Red.



mailto:amd@md-cz.org

Magnetoterapeuticky |ékarsky pristroj
Do redakce nam prisla tato nabidka od spolecnosti ZES Brno, a.s.

Nase spolecnost ( ZES Brno, a.s.) je vyrobcem a distributorem lékar-
skych pristroju pro nizkofrekvencni pulzni magnetoterapii. Tyto pri-
stroje jsou urceny zejména pro domaci lé¢bu bolesti zad a kloubd,
$patného prokrvovani koncetin, atrofie, ztuhlosti a zkraceni svall a
pripadné i prolezenin (dekubitt) vzniklych nedokonalou péci pri dlou-
hodobém pobytu na lGzku, ¢i invalidnim voziku. Moznost domaci lécby
je dulezita pravé pro télesné handicapované, pro néz je nutnost do-
chazet na potrebnou terapii do zdravotnického zarizeni Casto velice
zatézujici.

Rozhodli jsme se rozsirit nasi pomoc i na sektor dlouhodobé nemoc-
nych jednotlivcd a rodin, které se o tyto nemocné staraji.

Radi bychom vyuzili Vaseho CASOPISU, diky kterému by se o0 moznosti
- ziskat ZDARMA magnetoterapeuticky lékarsky pristroj znacky RE-
NAISSANCE do domaci péce - mohli dozvédét vsichni ti, kterym by nas
projekt mohl pomoci.

Letak a zadost ke stazeni naleznete po kliknuti na nasledujici odkaz:

http://www.projekt-renaissance.cz/bronislavakopuncova/

Tésime se na spolupraci a predem dékujeme za reakci.
Za realizacni tym Projektu Renaissance

Bronislava Kopuncova

manager projektu

tel.: 519 373 098

(mobil) 608 460892

e-mail: bkopuncova@seznam.cz

Centrum a garant Projektu
P.F.art, spol. sr.o.

ICO: 46905375

DIC: CZ-46905375

Gromesova 769/4, 621 00 Brno
www.projekt-renaissance.cz
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Zavérecna zprava z doprovodného programu Pro Vas usmeév
2008 veletrhu Medical Fair Central Europe 2008

Ve dnech 21. - 24. 10. 2008 se konal na brnénském vystavisti mezina-
rodni veletrh zdravotnické techniky, rehabilitace a zdravi pod novou
znackou Medical Fair. Jiz po trinacté probihal paralelné s hlavni vy-
stavou na stejném misté (letos v pavilonech C, A1, A2, A3, salech
Morava, Brno a salech D a E v Kongresovém centru) také jeji dopro-
vodny program s nazvem Pro Vas Usmév, poradany brnénskym obcan-
skym sdruzenim Liga za prava vozickaru, které zajistovalo také kom-
pletni informacni servis nejen pro navstévniky se zdravotnim postize-
nim. Doprovodny program zde predstavuje zejména prezentaci aktivit
nestatnich neziskovych organizaci s humanitarnim zamérenim a za-
bavni slozku veletrhu.

Letos se v ramci akce Pro Vas Usmev predstavilo celkem 67 organizaci
z Ceské republiky. Navstévnici veletrhu se tak mohli, kromé exponatu
zdravotnické techniky a nejriznéjsich kompenzacnich pomucek, se-
znamit také s humanitarni ¢innosti zamérenou napr. na podporu inte-
grace lidi se zdravotnim postizenim, jejich rehabilitace, vzdélavani,
specializované poradenstvi, tzv. ranou péci o déti narozené s néja-
kym druhem postiZeni, lécbu a kompenzaci specifickych poruch apod.
K vidéni byly tradicné prodejni vystavky chranénych dilen, ukazky
canisterapie, hiporehabilitace a sportovnich aktivit lidi se zdravotnim
postiZenim atd.

Velmi dileZitou soucasti doprovodného programu Pro Vas Gsmév jsou
také konference, seminare a workshopy na témata resici problémy
zivota s postizenim. V letosnim roce byly ctyri dny konani vystavy ve
znameni Ctyr stéZejnich témat: Gtery bylo dnem pro déti, streda
dnem pro seniory a zdravy zivotni styl, ¢tvrtek byl vénovan socialnim
sluzbam jako cesté pro vykroceni k nezavislosti a patek byl zaméren
na studium, praci a volny Cas. A tak také seminare a odborné diskuze
byly vedeny na tato témata. Letos je pro vas pripravilo celkem 11
organizaci. Odborna Uroven seminaru je tradicné pomérné vysoka, a
proto vérime, ze se i ony staly letosnim prispévkem ke zvyseni spole-
¢enského standardu lidi s hendikepem i bez néj.
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Dékujeme vsem navstévnikum za Ucast, podporu vystavujicich subjek-
td a aktivni zajem o problematiku lidi se zdravotnim postizenim. Vy-
nasnazime se, abyste i v pristim roce byli uspokojeni a zachovali nam
dlouhodobou prizen. Proto Vas jiz nyni zveme na 14. rocnik dopro-
vodného programu Pro Vas usmév, ktery se bude konat opét v ramci
mezinarodniho veletrhu zdravotnické techniky, rehabilitace a zdravi
Medical Fair v arealu brnénského vystavisté, a to v terminu 20. - 23.
10. 2009. Tésime se na vidénou. :-)

Liga za prava vozickarq, o.s.

Bzenecka 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




VYZKUM

Na webu byl otevren novy registr pro pacienty trpici spinalni sva-
lovou atrofii

Po mnoha mésicich ocekavani s potésenim oznamujeme otevreni no-
vého mezinarodniho registru pro pacienty s muskularni atrofii na
webové strance (http://smaregistry.iu.edu). Stranka umoznuje po-
stizenym SMA zaregistrovat se, vyplnovat dotazniky, ziskavat infor-
mace o novych vyzkumnych projektech, zapsat se do nich - vSe on-
line.

Jsme nadSeni tim, Ze timto zplUsobem budeme moci komunikovat
s védci i s postizenymi a jejich rodinami a doufame, Ze si najdete
chvili volného casu a navstivite nas novy web. Jakékoliv komentare a
pripominky prosim posilejte mailem na adresu: smareg@®iupui.edu
Tento projekt je podporovan skupinou Patient Advisory Group of the
International Coordinating Committee for SMA Clinical Trials , kterou
tvori svépomocné sdruzeni Families of SMA (Rodiny se SMA), mezina-
rodni organizace Fight SMA (Boj se SMA), Asociace muskularnich
dystrofikd, Nadace SMA a jina sdruZeni SMA.

O registru:

Mezinarodni registr pacient( postizenych spinalni atrofii byl zaloZen
v roce 1986 na univerzité v Indiané. Registr sdruzuje pacienty a rodi-
ny se zajmem zlcastnit se ruznych vyzkum( probihajicich v tomto
oboru. Registr obsahuje informace od zhruba 1600 rodin a 1700 jedin-
cll postizenych SMA z celého svéta a jejich pocet se neustale zvysuje.
Registr byl napomocen v hledani zajemc( z(castnit se klinickych tes-
td a poskytl data pro dilezité vyzkumy SMA. Pomoci registru se cent-
ralizuji Gdaje o této vzacné genetické nemoci, poskytuje zajemcim
nejnovéjsi poznatky z oblasti vyzkumu a védcim napomaha pfi hleda-
ni dobrovolnych Gcéastnika.

Jednotlivé zajemce a rodiny postizenych SMA vyzyvame, aby se za-
psali do registru, a to vyplnénim dotazniku o jejich chorobé, sympto-
mech, lécbé, medikaci, a podélili se o jejich zkusenosti s touto dia-
gnozou.
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Vsechny uUdaje budou uchovany v dobre zabezpecené databazi. Vy-
zkumni pracovnici, kteri maji zajem o studium této nemoci, mohou
Z registru pozadovat dva druhy Udajl: vSeobecné anonymni informace
a jmenovité informace. Prvni druh informaci neobsahuje zadna jména
nebo osobni Gdaje a mohou byt poskytnuty védcim, aniz by bylo nut-
né kontaktovat postizené nebo jejich rodiny. Jmenovité informace
obsahuji Udaje o konkrétnich osobach a jsou poskytovany jenom
s pisemnym souhlasem dotycného. V pripadé, Ze si vyzkumny pracov-
nik preje kontaktovat konkrétni osobu za Ucelem ziskani dalSich de-
taild o nemoci, ta bude predem dotazana registrem, zdali bude sou-
hlasit s tim, aby jeji osobni Udaje byly zpracovany v daném vyzkum-
ném projektu.

V roce 2008 se Registr stal soucasti programu TREAT-NMD (Translatio-
nal Research in Europe for the Assessment and Treatment of Neuro-
muscular Diseases).

Duchenneova muskularni dystrofie (DMD)
Exon skipping zméni Duchenneovu muskularni dystrofii na
daleko mirnéjsi

Rozhovor s profesorem Wiltonem (l. ¢ast)

Profesor Wilton je séfem skupiny Experimentalni molekularni medici-
ny v Centru pro nervosvalové a neurologické nemoci na University of
Western Australia ve mésté Nedlands nedaleko Perthu. 16. 7. 2006 po
vyrocni konferenci PPMD v Cincinnati/Ohio, ktera probéhla ve dnech
13. - 16. Cervence 2006, profesor Wilton odpovidal na otazky Guen-
tera Schuerbrandta, PhD (otazky psany italikou) o metodé exon skip-
ping, nejpokrocilejsi metodé lécby Duchenneovy svalové dystrofie.

Exon skipping - klinické pokusy zacinaji

Exon skipping je technika, kterad vyvoldva syntézu bilkoviny ignorova-
nim Cdsti genetického kodu dystrofinového genu, takZe dochdzi k
produkci dystrofinu kratsiho, neZ je normdlni, ¢imZ méni rychle po-
stupujici Duchenneovu svalovou dystrofii v daleko pomaleji postupu-
jici Beckerovu. Timto potencidlnim lékem jsou antisense oligonukleo-
tidy, zkrdcené AONy nebo taky oliga. Béhem dilezZitého setkdni v
Cincinnati byly diskutovdny detaily této techniky, které nebudeme v
tomto interwiev opakovat.
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Na zacdtek mizete, prosim, vysvétlit rodindm s chlapci s DMD, co
velmi slibné vysledky vyzkumu znamenaji pro ty, ktefi zoufale Cekaji
na lécbu této hrozné choroby?

Nepouzival bych slova lécba. Exon skipping nikdy DMD nevyléci. V
nejlepsim pripadé budeme schopni zredukovat zavaznost choroby, v
nékterych pripadech vyrazné.

Radéji bych byl opatrné optimisticky a rekl, ze pokud budeme schopni
nemoc ovlivnit pomoci metody exon skipping, bude to stredné silné.

Hovorim o metodé exon skipping s rodi¢i docela Casto. Také jim to
vysvétluji a vzdy doddvdm, Ze AONy byly odzkouseny pouze na zvira-
tech, takZe nikdo ted’ nemuzZe Fict, jestli to bude fungovat i u chlap-
ci. Pak doddvdm, Ze klinické testy na chlapcich s DMD pradvé ted
probihaji, ty ndm ukdZi, jestli metoda exon skipping bude fungovat
na détech nebo ne.

Pravé to je duvod, pro¢ jsem na tomto setkani vzdy rikal, ze nase
laborator je schopna vyvolat preskoceni vsech exon( kromé exonu 1 a
79. Vsechny exony od 2 do 78 dokaZzeme preskocit. Mnoho exond do-
kazeme snadno odstranit, nékteré vzdoruji, ale vyvijime metodu
zvladajici i tyto obtizné exony.

Nase klinické pokusy musi byt provadény pomalu, krok za krokem, na
nestésti pro rodice, ktefi potrebuji lé¢bu nyni. Ddlezité je, Ze jakmile
zvladneme jeden krok, pokracujeme ihned dalsSim. V soucasnych kli-
nickych testech nepredpokladame velké bezpecnostni problémy v
nynéjsich klinickych testech, protoze je léCen pouze jeden sval a po-
té odebran vzorek pro analyzu. Vétsi riziko bude, az testy pokroci do
faze systematické lécby celého téla pomoci daleko vétsich davek AO-
NG. Zde nelze vyloucit nepredvidatelné vedlejsi efekty.

Nikdo nevi, jak dlouho dystrofin vydrzi po dvou nebo ¢tyrech tydnech
prvni lécby. V navrhu britského pokusu bude od prvniho do ctvrtého
tydne kazdy tyden odebran vzorek z prislusného svalu a otestovan
molekularnimi metodami na pritomnost dystrofinu. To bude ddkaz
toho, Ze exon skipping funguje u lidi.

Myslim, ze ted’ nikdo nebude experimentovat s davkovanim nebo do-
bou podavani. Opravdovym dikazem bude systematicka lécba celého
téla, ktera ukaze, jestli exon skipping opravdu funguje i ve vsech lid-
skych svalech.
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A to bude velmi obtizné, protoze netusime kolik AONG bude potreba a
jak Casto je bude potreba podavat.

Francesco Muntoni, ktery povede britské testy, jednou rekl: ,Prona-
sleduje mne no¢ni mdra: jak stanovime spravné davkovani.

Za deset let budeme diskutovat stale ty samé problémy, které se ted’
resi u lécby steroidy: podavat obden, nebo deset dni ano, deset ne,
nebo podle toho, odkud momentalné fouka!"

A to mame jen dva podobné steroidy, a dosud ani nevime, jak vlastné
funguji.

U metody exon skipping budeme mit rdzné typy AONG pro rizné paci-
enty s riznymi mutacemi. Bude to velmi narocny vyzkum. Ale mozna
jsem zde prilis pesimisticky.

Holandsti védci z Leidenu prdvé zkousi vynechdni exonu 51 a 46.
Zkousky budou rozsirovat na dalsi exony. Budou muset pokaZdé pro-
chazet dlouhavou schvalovaci procedurou?

Budou muset mit pokazdé nové schvaleni, protoze technicky kazdy
AON je novy lék. Ale doufame v to, ze AONy pro prvni pokusy jsou
vhodné vybrané vzorky a ze u dalsich bude mozno zkratit schvalovaci
proceduru, samozrejmé pokud se vsechny budou chovat podobné a
nebudou mit néjaké vedlejsi negativni UcCinky.

My pracujeme na modifikovanych AONech s trochu jinym chemickym
slozenim, které se nazyva morfolino. Tento typ slouceniny byl jizZ tes-
tovan na lidech jako potencialni antibiotikum. Morfolina prokazala,
Ze jsou bezpecna, a protoZe nejsou v téle odbouravana, zdaji se byt
perfektné stabilni. S morfoliny byly provedeny jiz rozsahlé testy, a
proto nebudou vyZadovat tak rozsahlé klinické testovani jako jiné
typy AONG. Napriklad Holand’'ané pouzivaji oligo stabilizované pomoci
20-methyl-thioate, které jesté na lidech nebylo odzkouseno.
Morfolino ma Uplné odlisnou, neprirozenou konstrukci, takze nehrozi,
ze bude zabudovano do genomu. To co délame, neni ani tak genova
terapie jako spis modifikace genového produktu.

Jestlize se ukaze, ze prvnich par morfolin jsou bezpec¢né léky na sva-
lovou dystrofii, doufam, ze lidé, kteri maji na starosti lékovou regula-
ci, vezmou do Uvahy predchozi zkusenosti a trochu zjednodusi smér-
nice, co a jak ma byt udélano pro ovéreni novych olig. Kdybychom
museli délat rozsahlé testy pro vSechna oliga, tak bychom to rovnou
ted’ mohli zastavit. Bylo by prakticky nemozné to provést a nebyli
bychom schopni [é¢it mnoho riznych mutaci zpisobujicich Duchenne-
ovu svalovou dystrofii.
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V soucasnosti firma AVI Biopharma z Portlandu v Oregonu vyviji mor-
folinova oliga jako latky G¢inné proti virim, které by byly uréeny pro
stovky tisic lidi. A protoze jde o léky urcené pro béznou populaci,
musi mit rozsahlé bezpecnostni testy tak, aby bylo jisté, ze ani 0.1% z
nich nebude mit neocekavané nebo nepredvidatelné negativni reak-
ce. Naproti tomu nase Duchenneovska oliga nebudou podavana tisi-
cim lidi ale spi$ velmi specifickym pripadim DMD. Takze pokud se
vyskytne problémovy pripad, k cemuz doufame, Ze nedojde, mohlo by
to postihnout jen jednoho nebo dva chlapce, a protoze pacienti bu-
dou velmi peclivé sledovani béhem lécby, vsechny negativni reakce
by mély byt zjistény velmi rychle a mély by byt okamzité ucinény
potrebné kroky.

Stale se mohou vyskytnout rizné ucinky pro rdzné nukleotidové sek-
vence olig. Musime si byt védomi tohoto rizika. Toto je otazka zvaze-
ni potencialnich vedlejsich negativnich Ucink( a mozného zisku. Do-
konce, i kdyby se vyskytly néjaké vedlejsi Ucinky u morfolin zamére-
nych na nékteré mutace, zisk z obnoveni tvorby urcitého mnozstvi
dystrofinu by mohl prevazit toto riziko. Steroidy maji mnoho vedlej-
Sich G¢inkd, a presto jsou akceptovany jako nejlepsi lécba.

Na tomto setkani Dominic Wells ukazal, ze kdyZ injikoval AONy primo
do sval( mysi, dosahl velmi dobrych vysledk( ve vynechavani potreb-
nych exond na RNA Grovni jesté po 14 dnech. To znamena, Zze morfo-
lina vyvolavaji preskoceni exonu jesté nejméné po 14 dnech. A sa-
motna bilkovina bude daleko stabilnéjsi nez RNA. To znamena, Ze po
14 dnech byste mohli dostat spoustu dystrofinu, ktery by mohl vydr-
zet az 26 tydnd, to je 6 mésici! Nikdy jsem nepredpokladal, ze by
Gcinky mohly byt tak dlouhodobé. Funguje to lépe, nez se oCekavalo.
A jestlize se vyskytnou vedlejsi Ucinky poté, co chlapec dostane mor-
folino, doufame, Ze se najdou cesty, jak to dostat pod kontrolu. V
takovém pripadé bude mit chlapec asi neprijemny jeden tyden a pak
bude do dalsi lécby, tj. 6 mésicl, v pohodé. A zase musime zjistit,
jestli lé¢ba dvakrat rocné bude postacujici. Mizeme to prirovnat k
chemoterapii nebo radioterapii pri léCbé rakoviny. | ty maji zavazné
vedlejsi efekty. A presto jsou akceptovany, protoze nic jiného prosté
neni.

Dva typy antisense oligonukleotid
Holand'ané zkousi svou verzi oliga (20-me-thylphosphotioathes) pro
preskoceni exonu 51. Vy a Britové budete testovat morfolino.
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Budete spolupracovat? A jaky je ddvod toho, Ze Holand'ané pracuji s
jejich odlisnym typem oligonukleotid(?

Holand'ané se zamérili na radu rdznych exond, Angli¢ané provedli
porovnani rliznych AONUG a zjistili, Ze slouceniny, které jsme vyvinuli,
funguji velmi dobre, obzvlasté morfolino, a proto se rozhodli jej pou-
Zit v jejich klinickych testech, které jsou stale ve fazi planovani. Zku-
si také preskoceni exonu 51, a to z dlivodu mit paralelni studii k Ho-
landskym testim. Takze budou moci porovnat AONy s riznym che-
mickym sloZenim a porovnat ucinnost rGznych typa lécby. To by ne-
mohlo byt provedeno, kdyby zkouseli vynechani jiného exonu. Takze
pokud oba typy AONG budou bezpecné, prace na obou budou pokra-
Covat. Doufejme, Ze oba budou mit podobné vysledky.

Nikdo fakticky nevi, co se muze stat pri dlouhodobém vystaveni orga-
nismu rdznym AONUm. Vychazime z toho, Ze konkurence je zdrava a
Ze nejsou ,,vsechna vejce v jednom kosi". Jestlize obé metody jsou
nadéjné, musime pokracovat v obou.

A opét, pokud se néco stane po trech letech lécby morfolinem, vra-
time se zpét k 20-methylu. Pokud ale nebudeme mit nic nez jen mor-
folino, tak budeme mit problém. Proto kromé morfolina a 20-methylu
pracujeme i s dalSimi typy AONU s jinym chemickym sloZenim.

Prvni experimenty s exon skipping

Ci je metoda exon skipping ndpad?

Myslim, Ze to bylo vyvinuto soucasné na nékolika rGznych mistech.
Pracoval jsem na revertantnich vlaknech s dystrofinem, ktera se
spontanné vyskytuji v dystrofickych svalech u nékterych chlapcl s
DMD, a zkousel jsem zjistit, jaky mechanismus to zplsobuje. A bylo
mi jasné, Ze je to mechanismus umoznujici preskocit vhodny exon.
Bylo to priblizné v roce 1994, kdy jsme objevili funkéni mRNA pro
zkraceny dystrofin. Pozdéji, v roce 1996 jsem na mitinku v Lake Ta-
hoe potkal Ryszarda Kole z University Severni Karoliny. Hovoril tam o
potlaceni abnormalniho sestrihu v globinovém genu jako terapii pro
thalassemii. Pokud vim, byl prvnim ¢lovékem, ktery modifikoval ex-
presi genu modifikaci sestrihu. Pozdéji jsem s Ryszardem nékolikrat
hovoril a pri jednom takovém rozhovoru mi to doslo, bylo to jako z
Cistého nebe. Bylo jasné, ze to pravé takhle funguje. Jestlize je
mozno pouzit AONy pro potlaceni abnormalniho sestrihu, pro¢ nezku-
sit stejny postup pro normalni sestrih? Par tydnd po navratu do Per-
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thu jsem obdrzel néjaka oliga od Ryszarda. Méli jsme jen par neprilis
dobrych kultur svalovych vlaken, presto jsme udélali par pokust a
pomoci jednoho z Ryszardovych olig dosahli prvniho preskoceni exo-
nu.

Takze jste byl prvni, kdo aplikoval tuto techniku u svalové
dystrofie?
Svym zpusobem ano. Prinejmensim to byl prvni pokus odstranit mu-
taci na dystrofinové mRNA zplsobujici chorobu. Myslim ale, ze Mat-
suo z Kobe v Japonsku byl prvni, kdo aplikoval AONy na transkript
dystrofinového genu. Udélal to drive, ale tehdy jsem to nevédél. On
ale fakticky vyvolaval ,,Kobe“ mutaci, deleci exonu 19 na normalnim
dystrofinovém transkriptu. Byl pravdépodobné prvnim clovékem, kte-
ry provedl| preskoceni exonu na dystrofinovém genu.
Nedavno (écil chlapce s DMD s deleci exonu 20 nitrozilni injekci spe-
cialniho DNA oliga zaméreného na exon 19. Podle poslednich informa-
ci u tohoto chlapce bylo nalezeno 6% normalniho mnozstvi dystrofino-
vé mRNA a také néjaky dystrofin. Podle dat, ktera jsem vidél, to ale
nebylo presvédcivé. Aspon vsak dokazal, ze systematicky exon skip-
ping je u chlapc s DMD mozny bez nebezpecnych vedlejsich Gcinka.
Myslim, Ze hlavni problém zde byl vybér DNA oliga, 3 které, pokud
tomu spravné rozumim, reaguje s RNA tak, Ze mRNA je znicena en-
zymem nazyvanym RNAseH. Byl to zavod mezi exon skipping mecha-
nismem a mRMA degradaci pomoci RNAseH. Zopakovali jsme Matsutlv
pokus na mysich a zjistili, ze funguje jen pro nékteré cile (mysleny
dalsi exony, resp. jejich okraje, které se Ucastni mechanismu "slepo-
vani* exon0), nikoliv pro vSechny. Pak jsme zkusili obycCejné 20-
methyl oligo se stejnou sekvenci pro stejny exon 19, to bylo 30x az
40x efektivnéjsi. Je to zpusobeno tim, Ze 20-methyl oligo je stabilni
oligo, které pronikne do bunék a vyvola preskoceni exonu, ale ne-
spousti RNAseH mechanismus.
(pokracovdni v pristim Cisle)
Zdroj: Ozvena ¢.1/2008
z némeckého jazyka preloZil: Miroslav Stuchlik
upravila: Dona Zalmanovd
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Pompeho nemoc

Stanislav Vohanka }
Predseda Neuromuskularni sekce Ceské neurologické spolecnosti
Neurologicka klinika FN Brno

Pompeho nemoc byla pojmenovana po svém objeviteli, nizozemském
patologovi Johannu Cassianu Pompem (1901- 1945), ktery prvni in-
formoval o divce, ktera zemrela v 6 mésicich na selhani srdce. Pom-
peho nemoc patri mezi dédicna metabolicka onemocnéni.

Podkladem choroby je geneticky defekt - mutace v genu pro tzv. ky-
selou maltazu (alfa-glukosidazu). Tento enzym zplsobuje Stépeni
glykogenu na jednoduché cukry. Glykogen je jakousi zasobarnou
energie v bunkach, protoze jeho rozstépenim vznikaji jednoduché
cukry jako zakladni zdroj energie. Disledkem mutace a poruchy funk-
ce tohoto enzymu dochazi k hromadéni glykogenu v bunkach, poruse
jejich funkce a zaniku. Rizné mutace vedou k riznému stupni poru-
chy tohoto klicového enzymu. Disledkem je rizna tize choroby a do-
ba vzniku potizi.

Je-li enzym zcela nebo témér zcela nefunkcéni vznika tzv. klasicka
infantilni forma choroby. PotiZe vznikaji v prvnich mésicich Zivota a
maji charakter neprospivani, svalové slabosti a potizi s dychanim.
Dochazi k vyraznému zvétseni srdce, vétsina déti se nedozije prvnich
narozenin.

Je-li enzym stépici glykogen alespon castecné funkcni, vznika tzv.
pozdni nebo adultni (dospéla) forma onemocnéni. Rozpéti manifesta-
ce nemoci je od prvni do Sesté vékové dekady. Hlavnim projevem je
svalova slabost, ktera postupuje a vyznamné zasahuje dychaci sval-
stvo. U téchto nemocnych nebyva srdce zvétsené.
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Projevy Pompeho nemoci s pozdéjsim zacatkem

Organovy systém | Priznak

Muskuloskeletalni |Postupné slabnuti korenovych svall, zvlasté
trupu a dolnich koncetin

Nestabilni drzeni téla, chlize po Spickach
Snizené slachové reflexy

Obtizna chiize do schodl

Odstavajici lopatky

Myopatické splhani (GowersQv priznak)

Skolidza (vyboceni patere)

Kachni chlize

Obtizné zvykani a polykani

Plice Dechova nedostatecnost

Spankova apnoe (zastavy dychani ve spanku),
denni spavost, ranni bolesti hlavy

Zatézova dusnost, nesnasenlivost namahy
Opakované infekce dychacich cest

Vcasna diagnoza se diky dostupnosti substitucni terapie (moznost
podavani chybéjiciho enzymu) stala velmi aktualni. V Ceské Repub-
lice byli dosud diagnostikovani celkem 3 pacienti, podle teoretické
prevalence onemocnéni by v CR viak mélo byt mozna aZ 250 osob
s Pompeho nemoci. Lze tedy proto odivodnéné predpokladat, ze ¢ast
pacientu je bud’ nediagnostikovana, nebo vedena pod jinou diagn6zou
a tudiz nejsou spravné |éceni.

Neurologicka klinika FN Brno a klinika détské neurologie FN Brno ve
spolupraci a za financni podpory firmy Genzyme proto zahajila pro-
jekt vySetreni rizikové populace metodou suché kapky krve (dried
blood spot= DBS). Jde o jednoduché skriningové vysetreni s vysokou
citlivosti zachytu. Pozitivni nalezy budou dale vysetreny, tak aby byla
diagndza definitivné potvrzena nebo vyvracena. Dale ve spolupraci
s centrem molekularni biologie a genové terapie FN Brno pripravuje-
me i genetické testovani eventualnich nemocnych a jejich pribuz-
nych.

Cilem projektu je vysetreni rizikové populace (nemocni se svalovou
slabosti, slabosti dychaciho svalstva a spankovou apnoi) metodou su-
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ché kapky, abychom nalezli mozné nediagnostikované pripady Pom-
peho nemoci.

Diagndzy, pod kterymi by se mohli skryvat eventualni nemocni
s Pompeho nemoci

Duchennova/Beckerova muskularni dystrofie

Spinalni svalova atrofie

Glykogenoza

Pletencova svalova dystrofie

Mitochondrialni poruchy

Polymyozitida

Danonova nemoc

Syndrom ztuhlé patere

Facioskapulohumerani svalova dystrofie a skapuloperonealni syndro-
my

Zvyseni svalovych enzymu nejasného puvodu (CK- kreatinkinaza)

V letoSnim roce jsme rozeslali asi 300 diagnostickych balicka neurolo-
glim a détskym neurologiim v celé CR s podrobnym navodem, jak toto
vysetreni provést. Ohlas ze strany odbornych lékaru je zatim velmi
maly, obracim se proto prfimo na organizaci pacientt. Ma-li néktery
z ¢lend asociace muskularnich dystrofikd ¢i jiny nemocny s uvedenymi
priznaky zajem o toto vysSetreni, tak staci kontaktovat nize uvedena
telefonni cisla ¢i emailové adresy.

V pristim roce planujeme navstévu nékterého rekondi¢niho pobytu
AMD, abychom umoznili eventualnim zajemcum vySetfeni bez nutnos-
ti cestovani k lékari.

Kontaktni adresy pro zajemce o vysetreni:

Stanislav Vohanka, 532 232 502, svohanka@fnbrno.cz
Zuzana Dubsikova 725 733 625, zdubsikova@fnbrno.cz

Stanislav Vohdrika, MUDr., CSc., MBA
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Pribéhy z vaseho Zivota

Nedobrovolny kamarad
(pokracovani)

Netrpélivé ocekavana zprava prisla ¢trnact dni po podani zadosti na
ministerstvo. Byla radostna. Po ¢tyrmésicni hospitalizaci, kterou mi
castymi navstévami zprijemnovali moji nejblizsi a pratelé, jsem se
mohla vratit domda.

Novy ventilator si vyslouzil jméno Broucek - je to maly Sikulka. Rea-
guje na mé spontanni dychani, jen ho podporuje, mohu tedy ovlivio-
vat délku nadechu i vydechu. Na druhé strané, kdyZ ve spanku pre-
stanu dychat, doda mi po deseti vterinach jeden rizeny dech, ¢imz
brani dlouhym spankovym apnoim a spanek je tim mnohem kvalitnéj-
Si.

Nasi domaci technickou staj tvori jesté inhalator, odsavacka, pulzni
oxymetr, mérici okysliceni krve, a Ambuvak (ru¢ni resuscitacni pri-
stroj), ktery nastésti dosud nebylo potreba pouzit. Kromé inhalatoru,
ktery je plné hrazen zdravotni pojistovnou, hradi ostatni pristroje
zpravidla pacient, nebo jeho rodina, nékdy pomoci sponzorskych da-
rd, jako to bylo v mém pripadé diky mym pratelum.

Spoustu mista ve skrinich po celém byté pak zabira spotrebni materi-
al, jako jsou okruhy, vrapovky a filtry k ventilatoru, které se musi
pravidelné meénit, odsavaci cévky, sterilni kompresy, jednorazové
pinzety, rukavice, dezinfek¢ni prostredky a jiné.

Prislusenstvi a veskery servis tykajici se ventilatoru od zacatku zajis-
tuje spolecnost A. M. |. (Analytical Medical Instruments s. r. o.),
ostatni material na zakladé poukazli od praktické lékarky objednava,
alespon v mém pripadé, jednou mésicné vrchni sestra polikliniky
v misté mého bydlisté. Pomlcky, které nehradi pojistovna, pak sha-
nime samy. Nejvétsim uUskalim bylo zpocatku presvédcit obvodni lé-
karku, ze na prostredky a péci souvisejici s domaci plicni ventilaci se
nevztahuji limity ordinace, jak nam bylo sdéleno zastupci zdravotni
pojistovny, neni proto duvod k obavam, Ze predepsany material bude
muset doplacet ze svého. Presto znam rodinu, ktera se s neochotou a
nevoli obvodniho lékare potyka doposud, coz zbytecné zneprijemnuje
zivot a komplikuje uz tak nelehkou praci.
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Zivot s trasou

Prestoze to zni paradoxné, tracheostomie a plicni ventilace vyrazné
zlepsily kvalitu mého Zivota. Mam zajem o déni kolem sebe, lépe se
soustredim, lip mi to mysli. Uzkosti zcela zmizely, chutna mi, je mi
dobre.

Tracheostomie s sebou samozrejmé nese i urcité omezeni, které spo-
¢iva v tom, ze v mé blizkosti stale musi byt nékdo, kdo mne v pripadé
potreby dokaze odsat. V prvni radé je to tedy omezeni pro moji
mamku, ktera o mé pecuje, jiz témér jako profesional. Velkou pomo-
ci jsou pro ni az na vikendy a svatky kazdodenni navstévy zdravotnich
sestricek z agentury domaci péce, které jsou prijemné i pro mé - cvi-
¢ime, protahujeme, mickujeme apod.

Dalsi omezeni se tyka komunikace. Trasa (tracheostomicka kanyla),
kterou mam v krku, bohuzel neumoznuje tvorbu hlasu. Je opatrena
tésnici manzetou (neboli balonkem), ktera brani Uniku vzduchu pri
pouziti ventilatoru, zabranuje tim vsak také proudéni vzduchu kolem
hlasivek, které se tak nemohou rozechvét a vysledkem mého snazeni
zUstava jen Septani. Nastésti celkem srozumitelné pro moji rodinu a
pratele. Obcas sice dojde i k nedorozuméni, ale jsou to vétsSinou
Usmévné situace. Néktera slova, at' se snazim sebevic, jsou zkratka
nevyslovitelna a pro posluchace nesrozumitelna, zejména obsahuji-li
hlasky H, L, M, N, nebo pokud zacinaji samohlaskou. Musim proto
obcas zapremyslet a pouzit zvucnéjsi synonymum nebo opis problé-
mového slova. Uvédomila jsem si to zahy, kdyz jsem v IKEMU pozada-
la mamku, aby mi podala polstarek ve tvaru hrocha, ktery mi prinesla
kamaradka. Povidam: ,,Podej mi prosim hrocha“. ,Roka? Jakyho
roka?“, nechape. Aha, tak jinak. , To zvire, od Mirky*.

Podobnou situaci si pamatuji z neurologie. Jednou odpoledne jsem
méla velkou chut’ na ovoce. Pozadala jsem sestricku, aby mi podala
talirek s hroznovym vinem, ktery jsem méla na stolku u postele, a
dala mi jej na hrud’ s tim, ze se zkusim krmit sama, aby u mé nemu-
sela stat. Chvilku trvalo, nez se mi to darilo, par bobuli skoncilo za
krkem, ale méla jsem radost, Ze jsem aspon trosku samostatna. Kdyz
po chvili vstoupila do pokoje stanicni sestra, kterou jsem méla rada
(méla velky smysl pro humor), chtéla jsem se pochlubit a rikam: ,,Po-
divejte, ja jim sama.“ Nadzvednuté oboci naznacovalo vse. Pokusila
jsem se tedy o zretelnéjsi artikulaci. Nepomohlo. Ani potreti. Ze zou-
falstvi, Zze se nepochlubim, ze mé nakonec vypadlo jiZ zcela srozumi-
telné: ,,Ja zeru sama*“.
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Neznamena to vsak, ze bych se v konverzaci omezovala jen na holé
véty nebo jadrnéjsi vyrazy. Neni-li velky hluk a poslucha¢ mi navic
vidi na Usta, mlzu Spitat témér o cemkoliv. Dvé mladé Zeny, které
jsou také na plicni ventilaci, mi shodné poradily, ze kdyZ se na cas
vypusti baldnek na kanyle, je mozné mluvit celkem obstojné. Zkousim
to, ale asi to chce cas a trénink. Vzhledem k tomu, ze vydrzim urdi-
tou dobu dychat spontanné bez ventilatoru, je také moznost nahradit
stavajici typ kanyly, kanylou mluvici. Musi vsak o tom rozhodnout
lékari. Bylo by pékné, kdybych opét mohla ucit anglitinu, treba jen
hodinu denné.

V soucasné dobé mam novou praci, praci na pocitaci. Diky nastavitel-
nému stolku se ji mohu vénovat i v pohodli postele, kde travim vétsi
Cast dne. Misto klasické klavesnice pouzivam sikovnou funkci systému
Windows - klavesnici na obrazovce, a misto mysi trackball, jehoz ku-
licku mohu ovladat jednim prstem. UZasna véc.

KdyZ je pékné pocasi, vyrazime s mamkou nebo s osobni asistentkou
ven. Od té doby, co mam polohovaci vozik, na kterém v Ortoservisu
ucinili Gpravy tak, abych s sebou mohla vozit své ,,nadobicko*, mu-
zeme se bez obav vzdalit od domova, zajit za kulturou, do prirody, na
nakupy. Nékolikrat jsme letos vyrazily i mimo Prahu a prozily pékné
dny v Tremosné, Velkych Losinach a v Brezejci, v krasné prirodé, kde
se hned lip dycha. Téch zavazadel, ktera ale musime brat s sebou!
Nas zivot je i pres sva omezeni celkem pestry. Netrapim se tim, co
nemohu délat a co je nedosazitelné a nezménitelné, ale mam radost
z toho, co jesté mohu. Tési mé, Ze mizu Cist, pracovat a komuniko-
vat pomoci pocitace, mohu si vychutnat jidlo a setkavat se s rodinou
a prateli, kteri mi dovoli sdilet s nimi jejich Zivotni pribéhy, radosti i
starosti s détmi. To mé naplnuje.

Vzpominka na Stdanu
Posledni cdst ¢ldnku Nedobrovolny kamardd se mi nepsala moc lehce. Mysle-
la jsem na Stdriu a bylo mi lito, Ze se jeji zdravotni stav nevyvijel tak, aby
se také mohla vrdtit domi a uZivat drobné radosti Zivota alespon tak, jak je
to doprdno mné. Vim, Ze mi drZela palce a méla radost z kaZzdého pokroku,
ktery jsem udélala. Byl to pohodovy, dobrosrdecny ¢lovék. Nedokdzala se na
nikoho dlouho zlobit. Diky jeji rodiné, jejimu manzZelovi a predevsim své
povaze a energii proZivala plny Zivot. Vzpomindm na jeji usmév a optimis-
mus. Neodesla tplné, zanechala tu velkou stopu.

Jitka Kacirkova
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7

DOPISY CTENARU

Maj pribéh

Narodila jsem se na konci roku 1972 jako naprosto zdravé vypadajici
miminko. Projevovala jsem se jako ostatni stejné staré déti, byla
jsem néjakou dobu kojena, pak jsem normalné byla schopna pit
z lahve, pribirala jsem, prochazela jsem jednotlivymi stadii vyvoje
ditéte jako je drzeni hlavicky, pretoceni se na brisko, sed, chize
apod. Nikoho nenapadlo, Ze by néco se mnou nemélo byt v poradku.
Casem se nenapadné naznaky nemoci prisuzovaly spis nedostatku po-
hybu z divodu hepatitidy.

AzZ v predskolnim véku, kdy jsem kvQli prodélané hepatitidé jezdila do
Karlovych Varu do lazni, si moji kolébavé chlze, zvlastniho ,,$plhavé-
ho“ zpusobu zvedani se ze zemé a pfitahovani se vic za zabradli pfi
chizi do schod(, vsimla pani primarka z prazského IKEMu a doporucila
rodicim, aby mé vzali v Plzni k neurologickému vysetfeni. Ani tam
vsak lékari nic neobjevili a opét vse prisoudili slabosti po prodélané
hepatitidé.

AZ v IKEMu, kam mé pani primarka prijala k dikladnéjsim testim, mi
v roce 1977 diagnostikovali typ glykogenozy, tzv. Pompeho nemoc,
v té dobé a jesté dlouho poté naprosto nelécitelnou vzacnou nemoc,
o které se u nas védélo malo a bohuzel tenkrat nebylo moc ,,v médé“
se obracet o informace do zahranici. Jediné informace, které jsme
tedy dostavali, byly, Ze s touhle nemoci byvaji lidé i na voziku, ale Zze
ja mam jen mirnou formu nemoci. Zadné prognézy o tom, abychom
se pripravili do budoucna na vozik a uz vibec nikdo mé ani mou rodji-
nu nepripravil na to, ze u Pompeho pacientd bézné dochazi k dechové
nedostatecnosti!

Détstvi jsem nicméné prozila stastné. Byla jsem schopna chodit do
skoly s leh¢imi Upravami jako osvobozeni od télesné vychovy a dosta-
la jsem dvoje ucebnice, abych mohla mit jedny doma a jedny ve sko-
le a nemusela je nosit.
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Nékdy v 7. tridé jsem zacala mit problémy se skolidézou patere. Muse-
la jsem zacit nosit podplrnou ortézu, dodnes nevim, zda to nebyla
spiS chyba, protoze svaly si rychle zvykly na oporu a spis zeslably a
také to mélo vliv na dychani. HOr se mi zacalo dychat, ale nevénovala
jsem tomu Zadnou pozornost.

S prestupem ze zakladni skoly, kterou jsem méla cca 100 m od domu,
na Stredni ekonomickou skolu, ktera je v centru Plzné, se uz zacaly
objevovat problémy a pro mé to byla pomérné i velka psychicka za-
MHD mé stalo velké Usili. V té dobé mi uz délalo potize zvladnout ty
pomérné vysoké schody do tramvaje ¢i autobusu. Zadné nizkopodlazni
v té dobé nebyly. Nedalo se tedy jinak, nez ze rano mé mamina vozila
do skoly autem, odpoledne, kdy nebyl takovy spéch jako rano, jsem
jezdila domd sama s kamaradkami. Casem pro mé mamina zacala
jezdit i odpoledne. Tohle obdobi je pro mé jedno z nejstresovéjsich -
nové predméty, novi ucitelé, nové spoluzacky, budova skoly méla 3
patra a nékolikrat za den jsme se premistovali z patra do patra a ni-
kdo néjak nebral moc ohled( na to, co zvladnu a co ne. Pamatuji si,
Ze jsem prvni rok chodila ze Skoly domu s placem, Ze do Skoly uzZ ne-
chci, Ze mé tam nikdo nema rad. AZ dnes vim, Ze i za tyhle depresivni
stavy zrejmé mohla rozvijejici se dechova nedostatecnost, stejné
jako za ranni bolesti hlavy, neschopnost se soustredit na uceni, sla-
bost, Ubytek vahy (v 16 letech jsem vazila 36 kg!) a hroznou Unavu.
Dodnes se ptam, jak je mozné, Ze nikoho nenapadlo (ani mé tedy ne),
ze se v podstaté pomalinku dusim. Vydrzela jsem to ale az do zacatku
3. rocniku, kdy jsem zkratka zkolabovala.

Moje nahlé zhorseni zacalo pomérné nenapadné zvysenym vyskytem
srdecnich arytmii - zachvatu tachykardie, které jsem obcas mivala, co
si pamatuji, ale tenkrat na podzim roku 1989 jsem je méla denné a
hlavné v noci a to nékolikrat za noc. Proto mé ihned hospitalizovali
na DK vPlzni a nasadili néjakou lécbu. Za téch nékolik dni
v nemocnici jsem ale neprimérené zeslabla, do té doby jsem byla
schopna vcelku normalni chiize a najednou jsem padala na roving,
sotva jsem se udrzela na nohou. Nebyla jsem schopna vydrzet vzhiru
béhem dne, upadala jsem béhem chvilky do jakéhosi podivné hlubo-
kého spanku. Naprosto z minuty na minutu jsem padla na stdl a spala
jsem. V noci jsem méla nocni mlry, Uplné Zivé sny, jak se dusim, jak
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mi néco lezi na prsou, nemohu dychat.... Ale ona to byla skutec¢nost.
Vzdycky jsem se vzbudila, lapala po dechu, méla jsem cerno pred
ocima a slysela huceni. Az po chvili, kdy jsem se vsedé zaprena o ru-
ce nékolikrat zhluboka nadechla, tak ustoupilo huceni v usich a vidéla
jsem. Tyhle stavy jsem méla uz v nemocnici, ale nikomu o nich ne-
rekla, protoze jsem se bala, Ze mé nebudou chtit pustit domu. Brzo
mé ale mamina vezla zpatky do nemocnice, kde mé okamzité prijali a
ani ,,kyslikovy stan“ uz nezabranil zkolabovani. Jesté tu noc mé pre-
vazeli na ARO s poruchou védomi, kde jsem se druhy den probudila
zaintubovana, a dychal za mé pristroj. Slaba jsem byla tak, ze jsem
nebyla schopna zvednout ruku. Dodnes jsem presvédcena o tom, zZe
léky na srdce, které jsem v nemocnici dostavala, znacné prispély
k tomu, jak rychle jsem se zhorsila.

Na Aru jsem nakonec stravila vice nez tfi roky Zivota, kdy domd jsem
mohla jen pres den o vikendech. Zpocatku to sice vypadalo, ze se
vzpamatuju a zacnu zase dychat sama, protoze tim, jak jsem byla
dobre prodychana, jsem pomeérné rychle nabirala silu. Byla jsem asi
po 2 mésicich schopna se znovu postavit, dokazala jsem s oporou i
chodit. Kratsi dobu jsem byla schopna sama dychat, aniz bych méla
pocit, Ze se dusim. Nestacilo to ale na to, abych se obesla bez dycha-
ciho pristroje, a po delsim case jsem rezignovala a szila jsem
se s masinkou. Smirila jsem se s tim, ze dychat sama uz zrejmé nebu-
du. Také jsem za pul roku na dychacim pristroji nabrala na vaze a to
tolik, Ze jsem si musela zacit vahu hlidat. Chuze a postavovani se
bylo ¢im dal obtiznéjsi. Zacaly mé brnét chodidla a lytka, tak jsem
néjaky Cas netrénovala a pak uz jsem se nepostavila vibec. Lékari uz
v té dobé pro mé nemohli nic udélat, byli by mé davno propustili do-
m0, ale nebyla k dispozici dychaci masinka, kterou bych mohla mit
doma. Sehnani takového pristroje a hlavné financi na néj nam trvalo
cely rok. Ano, nam - penize se sbiraly ve verejné sbirce, kterou zor-
ganizovala moje nékdejsi profesorka ze skoly spolu s moji mamkou.
Spousta lidi z Plzné a okoli tenkrat prispéla k tomu, abych mohla Zit a
dychat doma. Na Vanoce 1992 nezapomenu nikdy, byla jsem po trech
letech doma, skutecné doma i pres noc.

Od té doby ubéhlo spoustu let, szila jsem se s masinkou, diky mamce
jsem se adaptovala hodné rychle, spolecné zvladame z mého pohledu
vse. Z pohledu zdravych lidi vedu jisté hodné omezeny Zzivot, ale ja to
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tak nevnimam. Postupem casu svaly slably vic a vic, vzdy po par le-
tech jsem si uvédomila, ze ruce uz tak dobre nezvednu, Ze mi da vic
a vic prace se ucesat, vic prace se najist, napit. Zkracovala jsem i
pobyt venku, citila jsem, ze mi slabnou i ruce, které jsem potrebova-
la a potrebuji k pridechovani se ambuvakem, kdyz nejsem zrovna u
masinky. Citila jsem se rok od roku unavenéjsi a slabsi.

Nékdy v roce 2003 az 2004 se mi prvné ozvali z Détské kliniky na Kar-
lové (do té doby jsem vibec nevédéla, Ze existuje néjaké Centrum
dédicnych metabolickych poruch a dodnes nevim, jak se jim povedlo
mé objevit) s tim, Ze existuje lék na Pompeho nemoc (zatim je ve
fazi klinickych testd), a zda bych méla zajem o pripadnou léCbu nebo
dokonce Ucast na testech. Bylo to néco naprosto neuvéritelného, né-
co, v co jsem nejen nedoufala, ale ani mé nenapadlo, Ze by se na
moji vzacnou nemoc mohl objevit néjaky lék. Bylo to jako zazrak.
Pravé v dobé, kdy uz jsem citila hodné velkou Unavu a slabost, kdy uz
slabnuti bylo pozorovatelné rok od roku. Jesté dva roky trvalo, nez se
vsechno vyridilo, schvalilo a ja mohla byt v Ceské republice jako prvni
pacientka s Pompeho nemoci lécena v té dobé jesté neregistrovanym
lékem - Myozymem. Postupné jsme, diky skvélému pristupu pani dok-
torky Malinové, prekonaly moje alergické reakce na Myozym a na jare
roku 2006 jsem pocitila skutecné ucinky lécby. Uz po par meésicich
jsem méla pocit, Ze jsem méné unavena, ale na jare jsem si byla jis-
ta. Vsichni mi zacali rikat, jak vypadam dobre a jak jsem oZzila. Nikdy
nezapomenu na prvni jarni prochazku, kdy jsem nejen nebyla unave-
na a sklesla uz jen z oblékani, ale po dobré hodiné venku jsem hravé
snédla obéd a jesté jsem byla schopna rehabilitovat. V predeslych
letech mé prvni jarni prochazky (po té co jsem celou zimu nebyla
venku vibec) trvaly tak pal hodiny a po navratu jsem nebyla schopna
se ani najist a v podstaté jsem az do vecera relaxovala a vzpamato-
vavala se.

Dnes po dvou letech lécby sice nechodim, nezvednu ruce nad hlavu,
stale se mnou dycha masinka, ale jsem o poznani Cilejsi, zvladnu né-
kolikrat za den cvicit, sedim s prestavkou 10 hodin a muzu pracovat
na pocitaci, soustredit se a opét se zapojuji do zivota. Mam chut’ dé-
lat vsechno, co uz mé nebavilo a neméla jsem na to silu. Citim se
plna energie, planuji budoucnost, zkratka zase mé bavi zZivot.

Renata Jeslinkovd,Plzen
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ZDRAVI

Podzim je obdobi, kdy teploty prudce klesaji a nastava cas nekonec-
nych nachlazeni a chripek. Proc je nékdo odolny, a jiného skoli kazda
viréza?

Vyznamnou Ulohu sehrava Uroven obranyschopnosti vaseho organismu,
tedy vas imunitni systém. Oslabuje ho priliSny stres i zpusob, jak ho
zvladate, a také nedostatek odpocinku a kvalitniho spanku. Své udéla
koureni a Spatna Zivotosprava - tedy co jite, jak jite, a dokonce i to,
v jakém stavu mate streva.

Stfeva jsou totiz nejvétsi imunologicky organ a pres svij damyslny
spolecny sliznicni systém komunikuje také se sliznici v dychacich
cestach. Pravé v gastrointestinalnim traktu se nachazi 70 az 80 pro-
cent imunitnich bunék naseho organismu. Hraje vyznamnou Ulohu
jako strazce obrannych reakci organismu. Imunologové se snazi jesté
dikladnéji zjistit, co se déje ve stfevech béhem infekce nebo pri
alergické reakci. Uz dnes vsak védi, ze prostfednictvim probiotik mu-
zete onemocnéni predchazet, pripadné priznaky choroby zmirnit.

Trinact tipu proti chfipce a nachlazeni

UZ nemusite byt dalsim cislem v chripkovych statistikach. Prina-
$ime vam trinact tipd, diky nimz snizite riziko nachlazeni ¢i chripky
na minimum.

Doposud je znamych priblizné dvé sté vir( zpusobujicich problé-
my, které bézné nazyvame nachlazenim. Dalsi, méné pocetnou, sku-
pinu potom tvori chripkové viry. Podle statistik prodéla dospély clo-
vék dvé az Ctyri nachlazeni ¢i chripky za rok. Ackoli stoprocentni
obrana neexistuje ani proti jednomu z téchto onemocnéni, mizete se
nechat inspirovat trinacti tipy, které riziko nakazy vyrazné snizi.

1. Vsad'te na kvalitni spdnek.

V noci spéte minimalné sedm hodin. Teprve pri této délce nocni-
ho spanku totiz klesa hladina stresovych hormon(, které oslabuji
imunitni systém a zvysuji tak riziko onemocnéni.
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2. Myjte si ruce.

Myti rukou je stale tou nejlepsi ochranou proti bacilim. V chfip-
kové sezoné byste proto méli myti rukou zintenzivnit. Nejvic virt zpG-
si napriklad nakazeny cClovék pri kasli zakryje Usta rukou a pak sahne
na telefon, klavesnici ¢i skleni¢ku, muzete se nakazit velmi snadno.
Bacily dokazou prezivat hodiny a v nékterych pripadech i tydny.

3. Zdzracny jogurt.

Vyzkumy prokazaly, Ze lidé, kteri denné po dobu alespon dvanacti
tydnd konzumuji probiotika, maji o Sedesat procent mensi pravdépo-
dobnost, ze je postihnou Zaludecni potize a onemocnéni dychaciho
traktu. Dejte si denné jeden kelimek nizkotucného neslazeného jo-
gurtu. Bakterie, které jsou v ném obsazené, stimuluji imunitni sys-
tém.

4. Projdéte se.

Misto jizdy v preplnéné tramvaji si dejte sviznou prochazku.
Rychla pétactyricetiminutova prochazka praktikovana pétkrat tydné
snizi pravdépodobnost nachlazeni o tri Ctvrtiny. Dokazala to rozsahla
studie, jejiz vysledky byly zverejnény v The American Journal of Me-
dicine.

5. Nezakryvejte si usta dlani.

Pri kychani a kasli si nedavejte ruce pred Usta a nos. Bacily ulpi
na vasich rukou, a snadno tak nakazite i osoby ve vasem okoli. Pri
kasli a kychani si nos Ci Usta zakryvejte zasadné jen kapesnikem, kte-
ry poté hned vyhod'te. Pokud nemate po ruce kapesnik, otocte se
pry¢ od lidi a radéji kaslete a kychejte do vzduchu.

6. Nesahejte si na oblicej.

Viry zpusobujici chripku a nachlazeni vstupuji do vaseho téla pre-
devsim skrz Usta, nos Ci oCi. Pokud sahnete na predmét, kterého se
dotykala nakazena osoba, a poté si sahnete na oblicej, jen virdm je-
jich "praci” ulehcite.

7. Naockujte se.
Ockovani proti chripce snizuje riziko nakazy az o devadesat pro-
cent. Ockovani je vsak treba podstoupit pred zacatkem chripkové
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sezony a obnovovat je kazdy rok. Diky nému si télo vybuduje protilat-
ky, které bude moci pouzit, az chripka skutec¢né zautoci. Pokud i pres
ockovani chripku dostanete, jeji pribéh a priznaky budou mnohem
mirnéjsi.

8. Pijte.

Voda disti vas organismus, vyplavuje jedy a hydratuje. Dostatek
tekutin pomdze vyznamnym zplsobem vasemu télu v boji s nevitany-
mi navstévniky. Ke zjisténi, zda svému télu dodavate dostatek teku-
tin, staci jednoduchy test. Pokud je vase mocC svétla az cira, je vas
prisun tekutin v poradku, zvysit jej nutné musite, jestlize moc dosta-
ne tmavou barvu.

9. Chod'te do sauny.

Védci jesté nemaji zcela jasno v tom, proc¢ tomu tak je, ale sau-
novani vyznamnym zpusobem snizuje pravdépodobnost nakazeni. Vy-
zkumy prokazaly, ze lidé, kteri se saunuji alespon dvakrat tydné, jsou
o polovinu méné ohrozeni chripkovymi viry. Jedna z teorii rika, ze v
sauné inhalujete tak horky vzduch, ze v ném viry nemohou prezit.

10. Nekurte.

Statistiky ukazuji, Ze téZci kuraci trpi nachlazenim a chripkou
mnohem vic nez ostatni. Koureni totiz predstavuje tézky zasah do
imunitniho systému. Vysusuje nosni sliznice a paralyzuje rasinky v
dychacim Ustroji. Tim snizuje obranyschopnost organismu. Jedna ci-
gareta paralyzuje rasinky na tricet az ¢tyricet minut.

11. Stop alkoholu.

Pravidelna a hojna konzumace alkoholu nici jatra, nejvétsi filtr,
ktery v téle mame. Pokud jatra zatézujeme alkoholem, bacily v téle
vydrzi mnohem déle nez u ostatnich lidi. Alkoholici maji proto mno-
hem téZsi a delSi pribéh infekci.

12. Naucte se odpocivat.

Imunitni systém lidi, kteri umi skutecné odpocivat, je mnohem
aktivnéjsi nez ostatnich. Odbornici vsak upozornuji na to, Ze je po-
treba relaxovat denné minimalné pal hodiny, aby se obranyschopnost
organismu zvysila. Soustredte se na néjakou prijemnou predstavu,
zcela se uvolnéte a zklidnéte i svou mysl. Relaxace je skute¢né uméni
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a vyzkumy ukazaly, Ze imunitni systém lidi, kteri sice nevykazovali
Zadnou cinnost, ale pritom se nudili, nedoznal zadnych zmén.

13. Porid’te si pratele.

Ackoli se vam to mlze zdat nesmyslné, vyzkum z univerzity v
Pittsburghu jasné dokazal, ze lidé, kteri maji hodné pratel, trpi mno-
hem méné nachlazenim nez ostatni. Je to pravdépodobné zplsobeno
nizsi hladinou stresovych hormond, které na obranyschopnost plsobi
negativné. Jezte zdravé.
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CESTOVANI

Vozickarem v Praze

V ramci senatni kandidatury jsem byl pozadan koordinatorem
dobrovolnikd Erikem Ciperou, abych cestoval do prace na invalidnim
voziku a MHD. Jelikoz mam k problematice invalid( vozickard vzhle-
dem ke své profesi blizko, nabidku jsem ihned prijal. Jako lékar jsem
se setkal s mnoha lidskymi osudy, kdy byl nenadale nékdo posazen
navzdy na invalidni vozik.

Jako chirurg jsem poznal nékteré konkrétni tragédie i vozickare.
Na traumatologii jsem se setkal s akutni fazi zmény osudu a na chi-
rurgii i s jeho nasledky, tzn. problémy s prolezeninami a plastickymi
operacemi dekubitalnich oblasti sedaci casti. Jako lékar zachranky
jsem zachranoval desitky vozi¢kart a posledni rok jsou témér kazdou
sluzbu mym pacientem, protoze v lokalité, kde slouzim, jich bydli
vice v domech pro né upravenych. Dokonce jsem transportoval sanit-
kou nejen pacienta, ale i jeho elektricky vozik, coz se nesmi. Ale v
zajmu pacienta a jeho zdravi nebylo jiné reseni. Cca 130kg vazici
vozik jsme nalozili s pacientem do sanity a v nemocnici pozadali o
pomoc strazniky méstské policie, ktefi vozickarim a nasim zachrana-
fam i lidem v tisni pomahaji ¢asto a ochotné.

Sraz jsme si dali na koneéné u stanice metra Cerny Most. Cekal na
mé se sedackou Erik a vozickar Michal Prager, ktery je upoutan na
elektricky vozik. Jakmile jsem se posadil na vozik, vyrazili jsme na
metro. Tocita cesta do 1. patra stanice byla hned velmi naro¢nou az
neprekonatelnou prekazkou fyzicky narocnou. lhned jsem si uvédo-
mil, Zze pri cesté do kopce se musim predklanét, abych vyvazil tézisté
a neprepadl dozadu a neuhodil se do hlavy. Pristé bych volil vytah,
ale cesta vytahem je pry narocnéjsi. Dolu na stanici uz jsme sjeli vy-
tahem. Hned jsem si vsiml jednoho z nesvaru, na ktery vozickari na-
razeji pokazdé a i ja jej zaznamenal u kazdého vytahu na trase, tzn.
ze vytah pro vozickare a kocarky vyuzivaji i zdravi chodici lidé, pry
aby si zkratili cestu.
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AZ na nastupisté jsem se dostal pohodlné v¢. zakoupeni listku na
MHD v automatu, kde jsem dosahl na tlacitko, ale vSiml jsem si, ze
Michal ma u sebe ukazovatko, kterym si pomaha pravé na nedosazi-
telna tlacitka. Je s podivem, kolik prekazek vozickari maji. Postupné
je budu popisovat, jak jsem se s nimi setkal. Napr. obsluha vytahu
pro invalidy - vozickare ma tlacitka umisténa vysoko, takze vice po-
stizeny vozickar na né nedosahne a musi pouzit pomucky v podobé
ukazovatka.

Prvni zavaznou prekazkou byl najezd do vlaku metra, protoze
mezera mezi hranou nastupisté a vlaku byla cca 20cm, takze malé
predni kolecko by uvizlo v dire a ja prepadl na zem. Bez pomoci asis-
tenta bych nejspise bez padu nenastoupil. Nastésti byl prostor v no-
vém vagonu metra pro voziky dostatecny. Jak byva nékdy obtizné
nastoupit do preplnéného metra, vim ze zkusenosti, kdy cestuji met-
rem s kolem.

Cestovali jsme po trase, kterou vybral zkuseny vozickar Michal.
Doposud jsem si neuvédomoval, na kolik véci a problému musi vozic-
kar v Praze myslet. Hned mé napadla myslenka, vyrobit mapu Prahy
pro vozickare, kde by byly vyznaceny trasy prajezdné pro vozickare
vC. stanic MHD, které jsou pristupné vozickarim. S Gdivem jsem za-
znamenal, ze jich je jen 25 v metru a 52 tramvajovych. Na ostatnich
ma vozic¢kar smulu, nedostane se ze zajeti. Také by v mapé mohly byt
vyznaceny zakladni potreby pro vozickare, tj. WC, kterych je skutec-
né nedostatek v Praze vibec, natoz pro vozickare. Je ostudou, ze
musi vyuzivat toalety v rychlém obcerstveni apod. Michal si vozi ba-
Zanta a ¢lra do néj, kdyz uz to nem(ze vydrzet. JA mél stejny pro-
blém. Celou cestu jsem se trapil nucenim na moceni a nemél moznost
se vycurat. Nejhorsi situace byla, kdyZ nam ujela nizkopodlazni tram-
vaj..., ale k tomu se teprve dostaneme.

Ocenuji, ze DP hlL. m. Prahy na svych webovych strankach
(http://www.dpp.cz/bezbarierove-cestovani/) umoziuje vozi¢karim
naplanovat si bezbariérovou trasu. Stejnym zplGsobem byla vybrana ta
moje do prace na vozicku. Na Florenci jsme museli z metra napovrch,
abychom prestoupili na nizkopodlazni autobus. Ze stanice metra, kte-
ra je dvoupatrova (kazda trasa ma sv(j vestibul i vytah) vedou 2 vy-
tahy na povrch. Od vytahu jsme museli jet cca 120m po dlazdéné
cesté. Na autobus jsme cekali jen asi 10min. Na ridi¢e jsem musel
mavnout a podivil jsem se jeho vyrazu. Pozdravil jsem ho a podéko-
val, ale jeho zamraceny nastvany vyraz se nezménil. Michal rikal, ze
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ridi¢i nadavaji a neochotné pomahaji, coz resi stiznostmi, které ve-
deni DP tresta a situace se lepsi. Nedostatek ridic na trhu prace vsak
situaci opét zhorsuje. Stejné pohledy bylo vidét i mezi cestujicimi.
Porad jsem mél pocit, Ze nékoho obtézujeme. Vozickar to opravdu
nema lehkeé.

Pred vystupni stanici jsem musel ridi¢i dat znameni tlacitkem,
které nijak nesignalizovalo Uspéch. Michal Erik mé poucil, ze za zady
nahore nad dvermi sviti signal. ProC neni néjaké zvukové znameni
nebo dioda u tlacitka pro potvrzeni kontaktu, nechapu. PFi vystupu se
situace opakovala. Podékovani i pozdrav s ridicem opét nehnuly. Asi
ma svou praci i lidi nebo vozickare rad, pomyslel jsem si pod tihou
zazitku i informaci od postizeného a asistenta, kteri s tim maji boha-
té zkusenosti.

Hned po vystupu jsme zjistili, Ze dalsi navazny spoj tramvaji ujel
pred chvili, takze bychom méli ¢ekat na dalsi nizkopodlazni tramvaj
hodinu. Katastrofa jsem si pomyslel, zvlasté proto, Ze se mi chtélo uz
opravdu hodné curat a nikde WC pro vozic¢kare. V dobé rozhodovani o
dalsim postupu jsem se dozvédél, Ze mé pracovisté je umisténo v
lokalité, ktera je vici vozi¢karim vice nevstricna, protoZe ani jedna
ze stanic metra v okoli nema bezbariérovy pristup a vozic¢kar se tam
nedostane. Proto jsem ani nemohl do prace na vozicku vyuzit pouze
metro. V pripadé chladného pocasi nebo dokonce mrazl je vozickar
vystaven riziku nachlazeni nebo promrznuti. Cekat na zastavce hodinu
na dalsi tramvaj je opravdu o zdravi a ztrata Casu. Také bych o hodi-
nu prisel pozdé do prace a Michal do skoly treba na zkousku.

Vydali jsme se proto na voziku. Z Namésti Miru to je ke mné do
prace cca 700m a prvni polovina do mirného kopce. Minuli jsme hlou-
cek studentl cirkevniho gymnazia kourici marihuanu a vydali se na
strastiplnou cestu. Prekonavali jsme prekazky v podobé obrubniku,
protoze ne vsude jsou vytvoreny najezdy na chodniky. Kola vozicku
projizdéla flusanci a zvykackami, coz i muj otrly zaludek rozladilo.
Pristé bych si vzal rukavice, protoze bylo chladno, obruce studily,
vsude sama Spina a v dobé epidemie Zloutenky i pres fakt, ze jsem
diky své profesi povinné ockovan, jsem mél problém s Cistotou. Vyta-
hy v metru se snad neuklizi vibec a zhorsena Cistota MHD je jednim z
divodd, proc ji vyuzivam minimalné.

Tésné pred cilem jsme zjistili, ze kdybych jel tramvaji, tak bych
stejné nemohl vystoupit na zastavce u prace, protoze je s ostravkem,
ktery nema bezbariérovy najezd. Musel bych proto jet o stanici dale a
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zpét po chodniku cca 300m. Tramvajova zastavka naproti pro cestu
zpét je sice bez ostrivku, ale z chodniku opét neni najezd, takze
opét pro vozickare nepouzitelna. Musel bych jet po silnici a riskovat
stret s auty. Posledni dva roky bylo tramvajoveé téleso v Korunni ulici
vyménéno a upraveno kazdé léto, ale na vozickare se zase zapomné-
lo, coz nechapu.

Ptal jsem se Michala, jak by resil situaci s uvéznénim na tramva-
jovém ostrivku a dozvédél se, ze by zavolal méstskou policii, ktera
by mu pomohla z ostriivku snést ho i s vozikem. Velmi mé potésSilo, ze
vozickari maji se strazniky méstské policie takové dobré zkusenosti
jako nasi zachranari, kterym téz pomahaji. Budova, kde sidli reditel-
stvi ZZS HMP a kde mam kancelar, ma bezbariérovy vstup a pristup,
protoze jiz pred 9 lety, kdy jsme se nastéhovali, jsem prosadil Upravu
pro pristup vozickaru, které jsem chtél zaméstnavat v administrativé
a na nasem operacnim stredisku (dispecinku). Bohuzel se mi podarilo
ziskat pouze jednu vozickarku - zdravotni sestru, ktera u nas pracova-
la vic nez 3 roky. Nikdo jiny zatim neprojevil zajem.

Z celé akce mam hodné zazitkd i dojmd. Zjistil jsem, kolik pre-
kazek a problém( maji vozi¢kari v Praze. Prestoze se situace vyrazné
zlepsila a mnoho se jiz pro vozickare udélalo, stale je stale jesté ve-
liky kus prace pred nami, aby se vozi¢karim v Praze dobre zilo. Kdyz
vidim, na jaké projekty a véci vynakladaji firmy a bohati své pro-
stredky, ptam se, proC neinvestuji a neprispivaji na projekty, které z
Prahy udélaji mésto pro viechny, tzn. i pro vozi¢kare. Uprava najezdu
na chodniky a tramvajové zastavky, vyména dopravnich prostredku
MHD za nizkopodlazni, vybudovani vytah( ve vSech stanicich metra,
vystavba WC vC. téch upravenych a dostupnych pro invalidy jsou vel-
ké i nakladné plany, ale splnitelné.

Byt vozickarem v Praze je pro silné a drsné jedince odolné poveé-
trnostnim vlivim. Nedovedu si predstavit situaci za desté nebo snéhu
a zimy. Objevil jsem mnoho volnych mist na trhu, kde by se dalo uzi-
vit, napr. taxi pro vozickare nebo firmy provadéjici Upravy pro vozic-
kare.

zdroj: www.asistence.org
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Makarska 2008

Slune¢ného odpoledne 22. 8. vyrazila z Prahy vyprava 28 clend
AMD a jejich pravodct, z toho 13 vozi¢karl a 2 asistenti, na rekon-
di¢ni pobyt do Makarské v Chorvatsku. Jelo se modernim patrovym
autobusem s klimatizaci a ploSinou pro nakladani inv. vozikd. Cilem
vice nez 20 hodinové cesty byl hotel Biokovka, kde se uskutecnilo jiz
nékolik pobyt( AMD. Hotel je z vétsi casti bezbariérovy.

Bohuzel jen nékolik pokojll je plné bezbariérovych, nékolik ¢as-
tecné upravenych /sirsi dvere do koupelny/ a ostatni bez Uprav. V
hotelu jsou dva kryté bazény s chladnéjsi a teplejsi morskou vodou,
fitness /bohuzel se schody u vstupu/ a rehabilitace. Cely komplex
slouzi nejen turistim, ale také jako rehabilitacni zafizeni. Hned pod
hotelem je oblazkova plaz s najezdem pro voziky /radéji s doprovo-
dem/ a zvedakem, ktery umoznuje pristup do more i vozickaram.

A protoze pocasi nam opravdu pralo, travili jsme tady nejvice ¢a-
su - u more, na slunicku i pod borovicemi. Po plazi chodili mistni pro-
davadi a nabizeli koblihy, zaviny a varenou kukurici a ke brehu kazdy
den prijela lodicka s cerstvym ovocem.

Po pobrezni promenadé plné obchldku, kavarni¢ek a restauraci
se dalo dojit /a dojet na voziku/ do historického centra Makarské, do
pristavu a také k majaku, odkud byl krasny vyhled na pobrezi. Nékteri
Z nas navstivili i zdejsi poutni misto.

Zajezd byl realizovan ve spolupraci s CK Vitkovice Tours, kterou
na misté zastupovala velmi ochotna delegatka CK Vitkovice tours p.
Silvie Magnuskova. Za AMD se bezchybné organizace ujal p. Petr Pro-
chazka. K pohodovému pobytu prispél i ochotny asistent Karel a zdra-
votnice i asistentka v jedné osobé, Helenka. VSem patfi dik za to, zZe
jsme mohli prozit dovolenou ,,za hranicemi vsednich dnd...“.

Pak uz jen zbyvalo preckat cestu domu, ktera diky kvalitnimu au-
tobusu a ochotnym Fidi¢am firmy Dobrobus byla také bez probléma.

Hotel Biokovka ma pres zimu projit rekonstrukci, a tak doufejme,
Ze v pristi sezoné privita dalsi nase Cleny v plné krase. Tak pristi rok
na Jadranu!

Alice Dvordkovd
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Nabidka Rekondi¢niho pobytu u more.

V pristim roce se opét chystame uskutecnit zahranicni re-
kondicni pobyt v Chorvatsku v lokalité Makarska v bezbariéro-
vém arealu hotelu Biokovka, v terminu od 25. 8. do 5. 9. 2009.

Cena pro jednu osobu a jedenactidenni pobyt je zatim sta-
novena na K¢ 13.000,-. Dosud nemame potvrzenou dotaci od
Min. zdravotnictvi a ani prislib ostatnich dotaci. V pripadé, ze
je neobdrzime, museli bychom cely pobyt hradit z vlastnich
prostfedku. Cena na osobu by byla vyssi cca o 3 - 4 tisice. Sdél-
te prosim, zda i za tuto cenu mate o pobyt zajem.

Ubytovani je zajisténo pro 30 osob vCetné 1 pomocnika a 1
zdravotnika. K dispozici je nékolik zcela bezbariérovych pokoju.
Doprava bude zajisténa opét autobusem pro prepravu vozikd.
Vzhledem k hmotnosti a zatizitelnosti autobusu je prepravcem
stanovena kapacita pro 7 elektrickych voziki - pro Gcastniky,
kteri musi béhem jizdy sedét na voziku.

Vzhledem k tomu, Ze pravé o tato mista je znacny zajem,
bude organizace davat prednost tém clenim AMD, kteri se jesté
tohoto pobytu vibec nezlGcastnili anebo nebyli zarazeni
v minulém pobytu.

Z organizacnich duvod( potrebujeme zjistit zajem o tento
rekondi¢ni pobyt co nejdrive. Proto Zzadame zajemce, aby ode-
slali predbéznou prihlasku, kterou prikladame, nejpozdéji do
31. 12. 2008 primo na adresu:

Petr Prochazka, Hrebecska 2674, Kladno PSC 272 01.,

nebo na e-mailovou adresu: prochap®@volny.cz.

Informace mozné na tel. ¢. 603255820.

Za AMD v CR - Petr Prochdzka
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Asociace muskularnich dystrofiki v CR, Petyrkova 1953, 148 00 Praha 4

Predbézna prihlaska

Na rekondiéni zahrani¢ni pobyt v Chorvatsku — lokalita
MAKARSKA od 25. 8. - 5.9.2009

Jméno, pfijmeni:

Adresa:

Tel., jiny kontakt:

Pojede se mnou privodce: ANO NE

Pro tuto cestu potrebuji vozik:

1) Elektricky: musim na ném cestovat ANO NE

2) Mechanicky: presednu si na sedacku v autobusu a souhlasim
s jeho pfepravou v zavazadlovém prostoru  ANO NE

3) Jinou pomiicku:

Ubytovani:
Neékolik pokojli je zcela bezbariérovych. Vzhledem k mému postizeni,

potfebuji nutné tento pokoj z téchto duvodu. Sdélte i pozadavek pro
privodce (vozik apod.)

\Y, Dne: Podpis:
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Prihlaska na rekondi¢ni pobyt v Hodoniné u Kunstatu

Vazeni pratelé

Psychorehabilitacni kurz v Hodoniné u Kunstatu, ktery se kona od
23.5.-30.5.2009, zacina obédem a konci snidani.

Cena za tento kurz se bude odvijet od toho, kolik obdrzime financi od
ministerstva. Predbézné asi kolem dvou tisic korun.

Program: 3krat denné cviceni vozickard pul hodiny pred jidlem
1krat denné cviceni pro chodici
turnaj v kuzelkach o ceny pro chodici i vozickare
prednasky se zdravotni i socialni tématikou
divadlo jednoho herce
vecer poezie s hudebnim doprovodem
vecer s kvizem
tanecni vecery s tombolou
taborak s opékanim vurt( a kytarou
ukazka voziku i zdravotnich pomucek
prednaska zdravé vyzivy i s ochutnavkou

Kdo bude mit zajem o tento kurz, at’ se prihlasi na adresu:

Riglova Pavlina, Velaticka 9, 628 00 Brno-Stara Lisen
pavlina.pr@tiscalli.cz telefon: 733 522 629, 606 241 018
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1.ro¢nik sachového memorialu Vojty Drapala
24.- 28. rijna 2008.

Letosni rok pro nas zacal smutné, ztratili jsme na-
seho velkého kamarada, s nimz jsme se setkavali nejen
na Sachovych pobytech. V poslednich rijnovych dnech
probéhl jeden takovy, vénovany pravé Vojtovi.

V patek 24. rijna se sesli Sachovi pratelé
v Zamecku v Hodoniné u Kunstatu. Hlavnim programem
pobytu byla Sachova klani, volné chvilky vypliovala
hudba, deskové hry, miniturnaj ve stolnim tenise, po-
vidani a vzpominani... V sobotu v podvecer se konala
beseda s MUDr. Vohankou na téma Pompeho choroba. K tanci zahrala
skupina K-Band, ktera nam zprijemnila nedélni vecer spojeny s tom-
bolou. Cely pobyt probéhl v pratelské atmosfére a cas velmi rychle
uplynul. V Utery dopoledne doslo na vyhlaseni vysledkd, predani cen a
po obédé se vydali Gcastnici Sachového pobytu na cestu dom(. Podé-
kovani za to, Ze se Sachovy memorial uskutecnil, patri Ministerstvu
zdravotnictvi, MC Prahy 11 a AMD v CR. Za poskytnut1 cen do tomboly
a odmén pro hrace sponzorim, kterymi jsou: Sachovy oddil télesné
postizenych Habrovany, DMA, TV Nova, Setrans a dalsi, co si neprali
byt jmenovani. V neposledni radé dékujeme také JiFimu Sanderovi,
rozhodéimu turnaje LeoSi Spacilovi a vSem ucastnikim. Prejeme
véem, nejen Sachovym, ¢tenarim Zpravodaje krasné, poklidné Vano-
ce, stastny vstup do nového roku a téSime se na setkani na dalsim
rocniku Sachového memorialu.

KONECNE PORADI:

1. Sandera Jifi 6b
2. Spacil Stanislav 5,5b
3. Caha Stanislav 5b
4. — 5. Hans Jan, Pi§tékova Eva 4b
6. — 11. Spagil Leos, Zeman Jan, Karafiat Jifi, Zakostelna Petr, Ujezdsky Frantisek,
Novy Jaroslav 3,5b
12. — 13. Melkus Jan, Reich Stépan 3b
14. Vejpustkova Ivana 2,5b
15. Jedlickova Blanka 1,5b
16. Shamas Ramis 0,5b

Eva Pistékova
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Spolecenska rubrika

Vyznamna zivotni jubilea od 1.10. - do 31.12.2008 oslavili.

Johanesova Elvira 75
Némecek Josef 65
Fiedlerova Bohumila 50
Jizbova Petra 65

Solnicky Vratislav 50

Vojackova Zuzana 50

Blahoprejeme

Navzdy nas opustili:

Jan Novotny

Kdo jste Honzu znali, vzpominejte s nami.
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Soutéz

Pripravili jsme pro Vas dalsi soutézni otazku: Jaka pamatka je na ob-
razku? Mala napovéda - u zamku je rozlehly park.

Spravna odpovéd’ na soutézni otazku z minulého Cisla je - Pernstejn.
Vitézem soutéze se stal Petr Haban z Brna a obdrzi od nas 200,- Kc.

Gratulujeme!
Red.

SoutéZe se nesméji tcastnit ¢lenové vyboru a revizni komise.
Red.
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