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AMD je ¢lenem ceské rady humanitarnich
organizaci, Narodni rady zdravotné po-
stizenych, cCeské republiky a pozorovate-
lem EAMDA - Evropské aliance asociaci
nervosvalovych nemoci.

Asociace muskularnich dystrofiki v CR, ktera sdruZuje postizené muskularni
dystrofii (tzv. myopatii) a dalSimi neryosvalovymi nemocemi, je celonarodni ne-
vladni neziskova organizace plsobici v Ceské republice. Muskularni dystrofici
patri k nejtize postizenym, z nichz mnozi jsou odkazani na pouzivani voziku a na
pomoc jinych osob se vSemi negativnimi disledky, které z této skutecnosti vyply-
vaji.

Asociace muskularnich dystrofikl prosazuje specifické zajmy a potfeby svych
¢lenll, porada rehabilitacné vychovné kurzy, rekondi¢ni ozdravné pobyty, semi-
nare, Sachové turnaje atd., spolupracuje se zdravotnickymi institucemi a se za-
hrani¢nimi asociacemi obdobného charakteru, které dnes existuji ve vétsiné zemi
svéta jako vyznamna soucast v boji proti nervosvalovym chorobam a jejich na-
sledkiim. Poskytuje téz socialné pravni a jinou pomoc svym ¢lentim.

DuileZitou soucasti ¢innosti Asociace muskularnich dystrofik( je vydavani clenské-
ho €asopisu ZPRAVODAJ AMD, ktery vychazi ¢tvrtletné a je urcen pro poskytovani
informaci ¢lenim jak z oblasti vlastni ¢innosti AMD, tak i z oblasti ékarské védy a
vyzkumu nervosvalovych chorob. Casopis prinasi také novinky ze zahranici, jez
souviseji s nervosvalovymi nemocemi, a je zakladem pro vzajemnou vyménu
zkusenosti a nazora postiZenych.

Cilem AMD v CR je trvale sledovat a pomahat Fesit Sirokou problematiku postiZe-
nych nervosvalovymi nemocemi véetné déti a mladeze. Tato ¢innost je financné
znacné nakladna a zavisi na podpore verejnosti.

VSem darciim a sponzortim predem dékujeme.

NaSe adresa:

Asociace muskularnich dystrofika 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, P4 9 - 12 hod
V dobé nepritomnosti volejte na tel.: 602 250 252

Cislo konta: Komeréni banka, Praha 4: 30333041/0100


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

UVODNI SLOVO

Asi se dnes nemohu nezminit o socialni politice, ktera je pfedmétem diskuzi
na ruznych urovnich. Dotace do socidlni oblasti byly snizeny o dvé miliardy
korun. V dobé¢, kdy pisi tento ivodnik, jiZ sice byly opét o miliardu a pil na-
vySeny a jednani pokracuji, nic to v§ak neméni na tom, Ze koncepce, s jakou
jsou pierozdélovany, neni dobra. Ob&anska sdruzeni se kazdoro¢né na zacatku
roku potykaji s nejistotou, jestli budou mit prostfedky na svoji ¢innost. Nej-
horsi je to u poskytovatelit socidlnich sluzeb, na kterych jsou zavisli tézce
postiZeni a stafi ob¢ané. Domovy pro osoby se zdravotnim postizenim, domo-
VY pro seniory, stacionafe a jina zatizeni a subjekty poskytujici sluzby socialni
péce a socialni poradenstvi. Hlavné Ze se lacin¢ poukazuje na to, jak se maji
tito lidé zapojovat do bézného Zivota a jak jim pravé tato zafizeni a organizace
maji zprostfedkovavat kontakt s okolim a pomoci jim zapojit se do bézného
zivota spoleCnosti. Z vlastni zkusenosti vim, jak obtizné je provozovat peova-
telskou sluzbu a sehnat odpovédné lidi, ktefi se staraji o postizené. Naproti
tomu jsme my i oni kazdy rok vystavovani nejistoté, jestli budou mit praci,
jestli budeme schopni je zaplatit. A my pokazdé fikame: zalezi na tom, jestli
dostaneme dotace. Za takovéto situace, kdy nevite, jestli ,,pfezijete”, se sluzby
nedaji rozvijet a stagnuji. Pfipad4 mi, Ze tato spolecnost stavi obcanska sdru-
Zeni, poskytovatele soc. sluzeb a jejich uzivatele do role Zebraku a ¢im dal
veétsi spoluucast na financovani sméfuje pomalu k tomu, Ze se za chvili bude-
me financovat sami, coz je samoziejmé utopie. Budeme mit v§ak dobte zpra-
cované, nesmysIné byrokratické, Standardy socialni péce, které jsou nezbyt-
nou podminkou pro poskytovatele socialnich sluzeb a které si musi kazdy
individualné vytvofit sam. Pak bude zaleZet na tom, jestli supervizor, ktery
ptijde na kontrolu, nebude chtit, aby v nich bylo to ¢i ono slivko, aby byl spo-
kojen. Ten, kdo se s touto problematikou setkal, vi, Ze to stoji hodné penéz, na
sluzby vsak jaksi nejsou. Politici by se jiz méli zamyslet, nebrat si nas jako
rukojmi a Vv socialni oblasti vytvofit koncepci, ktera by nam, kterych se to
tykd, zarucila jistotu, Ze i zitra si budeme moct v piipad¢ potieby zavolat pe-
covatelskou sluzbu, Ze se neocitneme nékde na okraji spolec¢nosti. Zanechat
nechutnych ,,telenovel“ v podobé zdravotnickych poplatk®i a myslet na to, Ze i
oni se mohou dostat do podobné situace.

Zdenek Janda




VYZVA

Mili ¢tenaki a zaroven ¢lenové AMD, ti'i mésice ubéhly jako voda, pomalu
se bliZi jaro a s nim k Vam prichazi i nové ¢islo Zpravodaje. Snazili jsme
se shromazdit co nejvice novinek, které by Vas mohly zajimat, jak z déni
nasi organizace tak i z oblasti vyzkumu. Piedstavujeme Vam ¢innost po-
dobnych sdruZeni nebo mezinarodnich organizaci zabyvajicich se pro-
blematikou svalové dystrofie nebo jinych nervosvalovych onemocnéni.
Soucasné prinaSime informace o chystanych aktivitich (zvlastni pozor-
nost vénujte pripravované benefi¢ni akci MDA Ride) a rekondi¢nich po-
bytech planovanych na tento rok. Zarovein bychom se na Vas chtéli obra-
tit s vyzvou, abyste se na tvorbé Zpravodaje, ktery tu je hlavné pro Vas,
také aktivné podileli. PiSte naAm své zazitky z cestovani, pribéhy z Vaseho
Zivota, zkuSenosti z lazeniskych pobytili, nemocnic, jednani s oSetiujicim
lékafem, neurologem ¢i jinymi specialisty, s Giedniky, vysledky VaSich
Zadosti o prispévky na péci, prosté cokoliv Vas napadne. Také ¢ekame na
Vase odezvy na nas casopis, kladné i zaporné, navrhy na nova témata ¢i
rubriky, co byste zde radi v budoucnu nasli. Hledame také dalsi ¢leny do
redakéni rady nebo jen externi dopisovatele. PiSte nam e-mailem na

amd@md-cz.org nebo postou na adresu redakce. Nejlepsi prispévky

otiskneme a ten nej odménime ¢astkou 200 Ké. Zavérem bychom vsem

chtéli poprat veselé Velikonoce a krasné jaro.

Vase redakce



mailto:amd@md-cz.org

INFORMUJEME

Dopis predsedy NRZP CR Viclava Krasy ¢lenskym organizacim k novele
zakona 479/2008 Sb.

Vazeni pratelé,

ve sbirce zakont ¢. 479/2008 Sb. je mimo jiné novela zdkona ¢. 582/1991 Sb.,
0 organizaci a provadeéni socidlniho zabezpeceni. Soucésti novely tohoto za-
kona je také novela zakona ¢. 435/2004 Sb., o zaméstnanosti. V této novele
zakona o zaméstnanosti se vyznamné méni podminky § 78, ktery kodifikuje
podporu zaméstnavateli zaméstnavajicich vice nez 50 % zaméstnancl se
zdravotnim postiZzenim. Nove se upravuje nejvyssi podpora, a to v ¢astce max.
8.000 K¢ mesi¢né. Tato vyse je stejna pro obCany, ktefi pobiraji ¢asteény ¢i
plny invalidni dichod a nerozliSuje se ani, zda je diichod pfiznan dle pismene
,»a" nebo dle pismene ,,b“. Novela dale upravuje moznost pfiznani ptispévku
pouze jednomu zaméstnavateli, pokud je zaméstnanec se zdravotnim postize-
nim zamestnan u vice zaméstnavatell. Prispévek ndlezi tomu zaméstnavateli,
u kterého mé zameéstnanec se zdravotnim postizenim uzavien pracovni pomer
nejdrive. Piispévek jiz nebude poskytovan zaméstnavateli za zaméstnance se
zdravotnim postizenim, ktery je pozivatelem starobniho dichodu. Pfesné zné-
ni jednotlivych ustanoveni nove ptijatych zakontl naleznete v ptilozeném sou-
boru Sbirky zakont ¢. 479/2008 Sb.

S pratelskym pozdravem.

Vaclav Krasa
predseda NRZP CR

Diilezité informace

Bezplatné socialné pravni poradenstvi pro &leny AMD v CR stale poskytuje
JUDr. Jan Bébr, telefon 257 003 451. MozZnost zastupovani pfi soudnim fizeni.
Poradenstvi z oblasti socialni problematiky vam poskytujeme piimo v kance-
lati AMD, utery, ¢tvrtek 13.00-16.00, stieda 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 miiZete obracet i pisemné na adresu kancelafe ¢i e-mailem na
amd@md-cz.org.

Red.
Soutéz
Vyherkyné z minulého ¢isla je Gertruda Somolakova z Chomutova a ziskava
200K¢&. Spravna odpovéd’ byla — Prihonice. Red.
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Clenské prispévky
Jak jste si jisté vSimli, vlozili jsme do tohoto Cisla Zpravodaje slozenku
k zaplaceni ¢lenského piispévku AMD, ktery ¢ini 200 K¢&. Znovu pfipomina-
me, ze V kolonce variabilni symbol je nutno uvést ¢lenské ¢islo a posledni dvé
Cislice roku, za ktery ¢l. ptispévek hradite (napf. pro ¢lenské Cislo 215 a rok
2009 bude ve variabilnim symbolu uvedeno 21509). Své ¢lenské (evidenéni)
¢islo najdete na adrese prepravni obalky Zpravodaje AMD. Miuzete se na né
také zeptat v kancelati AMD, popfi. nechat vzkaz na zaznamniku nebo pouzit
e-mailovou postu. Clensky prispévek je téZ mozno uhradit v ufednich hodi-
nach piimo v kancelati AMD, Petyrkova 1950 (suterén), Praha 4 — Chodov.
Clensky piispévek uhradte do 30. 5. 2009.

Red.

Skupina pro bezbariérovou Prahu

n¢ handicapovanym Prazantim stejné jako navstévnikiim meésta na vozicku se
v roce 2009 povede v méstskych ulicich znateln¢ 1épe. Postarat se o to muze
Skupina pro bezbariérovou otevienou Prahu. Na vzniku tohoto poradniho or-
spole¢nd se zastupci prazského magistratu, Dopravniho podniku, Ceskych
drah a Technické spravy komunikaci. Cilem je, zjednoduSené feceno, docilit
stavu, aby z prazskych ulic postupné mizely pfili§ vysoké chodniky a dalsi
bariéry, aby chybé&jicich vytahii ve stanicich metra bylo stale méné, zkratka
aby byla Praha vii¢i télesné handicapovanym lidem vstficnéjsi. Prvni jednani
nove vznikajici skupiny ma prob€hnout v nejbliz§ich mésicich a ocekava se od
n¢j, Ze na ném lidé znali problematiky ptfedlozi hned nékolik zcela konkrét-
nich navrht ptimo tém, kteti maji rozhodovaci pravomoci, a rovnéz lze oce-
kavat, ze na tomto jednani zazni i pozadavky, aby se do navrhovanych projek-
th vedle mésta zapojili také soukromi investofi. Jednotlivé navrhy potiebnych
projektl existuji uz nyni a vznikaji tfeba tak, Ze zastupci zminénych obcan-
skych sdruzeni mezi lidmi sbiraji tipy na mista, kde by bylo potieba provést
bezbariérovou upravu chodnikii nebo kde by mély vzniknout nové ptechody
pro chodce a tak podobné. V této souvislosti stoji dozajista za zminku také
pokracujici dlouhodoba aktivita sdruzeni Asistence, ktera jiz dokazala sehnat
na deset tisic podpisti pod vyzvu Za MHD pfistupnou. Vznik skupiny si po-
chvaluje i prazsky radni pro dopravu Radovan Steiner, ktery ocefiuje prede-
v§im to, Ze skupina soustfedi informace vSech dotenych organizaci a podobné
uspésna muze byt i v usili ziskani vétsiho objemu financnich prostfedkil na
realizaci jednotlivych projekti.



Tiskova zprava - Stiedoevropska skupina

V ramci piedsednictvi Ceské republiky v EU se ve dnech 3. a 4. tnora 2009 v
Turcianskych Tepliciach setkali pfedstavitelé osob se zdravotnim postizenim
Ceské, Polské a Slovenské republiky. Zalozili Stiedoevropskou skupinu pro
integraci osob se zdravotnim postizenim, jejimz smyslem je pojmenovat spo-
lecné problémy osob se zdravotnim postizenim téchto zemi.

Jako nejvétsi problém vidi zakladajici ¢lenové skupiny v tom, Ze neexistuje
jednotna evropska norma charakterizujici piistupné prostiedi.

Vzhledem k tomu, ze ¢eské piedsednictvi si za svou prioritu vzalo heslo ,,Ev-
ropa bez bariér, obraci se na piedsedu vlady CR Mirka Topolénka, aby se
touto problematikou zabyval. Konkrétné, aby oslovil vSechny clenské staty
EU a vyzadal si od nich informace, jak je pojem bezbariérové prostiedi defi-
novan v jejich legislative.

Presto, ze Brusel vyzaduje zavadéni evropskych standarda v ¢lenskych zemich
/naposledy napfiklad tolik diskutované zavadéni vice jesli v CR/, nikdo dosud
netekl, jaké prostfedi je obecné povazovano za bezbariérové. Zadna evropska
norma nestanovi sklon najezdovych ramp, vysku toalety, Sitku dvefi, vysku
umisténi elektrickych vypinact apod.

Zalozeni Stredoevropské iniciativy neni prvni snaha Narodni rady osob se
zdravotnim postizenim CR o sjednoceni podminek pro osoby se zdravotnim
postizenim. Jiz v fijnu lofiského roku iniciovala naptiklad mezinarodni konfe-
renci ,,Evropou bez bariér, kde se diskutovalo o cestovani ob¢and zdravotné
postizenych v ramci Evropy a nad sjednocenim vyhod pro osoby ZP. Toto
téma bude opét otevieno na konferenci, kterd se uskutecni v Praze 20. - 21.
dubna 2009.

Zdroj: NRZP

NON-HANDICAP 2009 21.—- 24. dubna 2009 na prazském Vystavis-
ti INCHEBA EXPO PRAHA — HOLESOVICE.

Vystava NON-HANDICAP 2009 se bude konat v Kiizikovych pavilonech
soubézné s 31. rocnikem mezinarodniho zdravotnického veletrhu PRAGO-
MEDICA-PRAGOLABORA-PRAGOFARMA-PRAGOOPTIK 2009 v halach
Primyslového palace.



Vystava NON-HANDICAP se specializuje na zdravotné postizené osoby,
rizné druhy handicapi, snazi se napomahat a prekondvat tyto handicapy.
KaZzdoroc¢né se stdva mistem setkani vyrobct, dovozct, prodejcti pomticek pro
zdravotné postizené a dobrovolnych organizaci.

Probihaji piipravy bohatého doprovodného programu (odborné piednasky,
vzdélavaci seminate, poradenstvi ..., ukdzky Cinnosti neziskovych organizaci,
vycvik asistencnich pst aj.) ve spolupraci s Narodni radou osob se zdravotnim
postizenim CR. NRZP CR pfipravuje v ramci veletrhu mezinarodni konferen-
ci. O obsahu a terminech najdete informace na webovych strankach
www.incheba.cz/non-handicap.

Pro navstévniky veletrhu bude po celou dobu veletrhu opét zajisténa zdarma
bezbariérova autobusova doprava - specialni linka ¢. 751 ze stanice Nadrazi
Holesovice pfimo do Aredlu Vystaviste¢ Praha HoleSovice - Kftizikovy pavilo-
ny a zp¢ét.

Vozicek, ktery chybél Evropé

Takto jednodu$e by se dal pojmenovat konicek, ktery se stal hlavni podnikatel-
skou Cinnosti téZce zdravotné postizeného Lubomira Krej¢iho z Brna, ktery je
upoutin na invalidni vozik s diagnézou quadruplegie. V Lubo$ové hlavé se zrodil
niapad vymyslet a vyrabét handbike-tfikolku pro stejné postiZené lidi. Na pocat-
ku byla chut’ pomoci stejné postiZenym, na konci je vyrobek, ktery skute¢né
zaceluje mezeru na evropském trhu! Dobry den, ja jsem kocéarek a cyklovozitek
Vv jednom BeneCYKL Kozlik, velmi chybéjici rodinam s téZce postiZenym dité-
tem.

Cyklistika vSeobecné se mu dostala pod ktizi natolik, Ze se nespokojil s realizaci jed-
noho napadu.

VEd¢l, Ze stale vice rodin déti se zdravotnim postizenim by rado provozovalo cyklotu-
ristiku jako vSichni ostatni, ale chybi specidlni cyklovozi¢ek. Proto vymyslel a nechal
vyrobit cyklovozi¢ek Kozlik. Samoziejmé Ze je prospésny nejen zdravotné postize-
nym détem.

Détsky cyklovozicek, ptipojny za bézné kolo, je stale ¢ast&jsim dopravnim prostied-
kem pro rodice, ktefi holduji aktivnimu Zivotu pomoci cyklistiky nebo pfi p&sich toul-
kach pfirodou.

Tézce zdravotné postizené déti mohou byt v Kozliku prepravovany nejen za kolem,
ale i v b&zném provozu méstském a pti turistickych vyletech. Kozlik Baby a Handi
mohou totiz slouzit i jako kocarky.

Rodice déti s tézkym zdravotnim postizenim teprve tuto moznost objevuji, a objevuji i
moznost spolufinancovani Kozliku pomoci dotace z méstského ufadu ve vysi 50 % -
jako ptispévek na kompenzacni pomutcku.
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BeneCYKL Kozlik Baby se s variantou Handi 1i8i ve velikosti a nosnosti. Zatimco u
verze Baby lze pievazet malé dité€ s vahou do 50 kg, u verze Handi lze pievazet i pod-
statné starsi a velké tézce zdravotné postizené déti s vahou do 70 kg.

Cyklovozi¢ek Kozlik Baby je, se svymi 8 kg, V soucasnosti nejlehéim vozickem na
trhu. Dalsi skvélou vlastnosti je i moznost upravy ,.cabrio®, kdy je dité¢ co nejtésnéji
spojeno s okolni ptirodou, aniZ by rodi¢e museli mit strach o zasypani ditéte kaminky
a prachem odlétavajicich od zadniho kola. Toto nebezpedi totiZ zcela smazava pouZiti
plastového $titu, ktery je lapa¢em vSech neéistot, které by mohly dité ohrozovat.

Vyvoj spolecnosti Lubose Krejc¢iho — BeneCYKL — pokracuje neustale kuptfedu. Bude
zajimavé sledovat, zda se osveédci spoluprace mezi spolecnosti BeneCYKL a Sportov-

rrrrr

taz, propagaci a prodej Kozliki. Zakladateli BeneCYKLu, panu Krej¢imu, zustaly
veskeré starosti spojené s vyvojem a vyrobou. Klub z tohoto divodu vytvoril pracovni
misto pro 1 osobu se ZPS a koncepéné tak rozviji ¢innost svého Centra Comeback,
centra pro vozickare.

Spoluprace s Lubosem Krej¢im a BeneCYKLem také velmi zapada do projektu vytvo-
feni Cyklistického centra pro ZTP déti a mladez, které s pomoci Nadace Charty 77,
Vyboru VDV, Nada¢niho fondu J+T a sponzorstvi firem ArcelorMittal, RWE a.s.

vvvvv

V soucasnosti ptjcit specidlni tiikolku-handbike Shark, Kozliky Baby i Handi.
Sportovni klub vozic¢kait Frydek-Mistek navic napliiuje sviij nejveétsi pocatecni cil,
aby se z neziskovky v budoucnu stal socialni podnik.

Radomir Krupa, www.benecykl.cz

Vano¢ni bowlingovy turnaj v Plzni

V sobotu 13. 12. 2008 se konal jiz tradi¢ni turnaj v bowlingu. I pies pro nas
nepfiznivé pocasi se nas seslo kolem 30. Kromé ,,Plzenakt se z(castnili i
zastupci jinych mést. A to hlavné pravidelni navstévnici z Prahy a okoli. Po
dvou hodinach tvrdych boji s bowlingovou kouli a kuzelkami, a hlavné sami
se sebou, jsme se vsichni presunuli do divadélka Pluto v Plzni Doubravce.
Tam nas vanoc¢ni vecirek pokracoval az do pozdnich vecernich hodin. Pro-
gram byl nabity a myslim, Ze vSichni zucastnéni byli radi, ze se na chvili vy-
trhli z pfedvanocnich ptiprav a pobyli s partou spiiznénych dusi. Hlavni za-
sluha za zorganizovani této akce patii Oldovi Netrvalovi a jeho 1 nasim kama-
radim. Dékujeme i1 sponzorim. TéSime se na dalsi velikonocni bowlingové
klani.

Zuzana Vojackova
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EAMDA 38. Valna hromada, 11. — 14. zaii 2008, Sofie, Bulharsko
38. vyrocni zasedani Evropské aliance neuromuskularnich asociaci EAMDA
(www.eamda.net) se konalo od 11. do 14. zafi 2008 v Sofii, v Bulharsku.
Schiize byla organizovana spolu s bulharskou Asociaci neuromuskularnich
nemoci (BNMDA), ENMC a asociaci TREAT-NMD (www.treatnmd.eu).
Hlavnimi tématy této konference byly ,,Vyzkum a vyvoj 1écby®, ,Lécba a
1é¢ebné prilezitosti a ,,Standardy péce & praktické otazky*.

Dne 12. zafi 2008 se konala valna hromada EAMDA. Konference probihala
ve dnech 13. az 14. zati 2008. Prvni den (patek 12. zati 2008) byl uren pouze
pro registrované ¢leny EAMDA. Zucastnilo se zhruba 60 zéstupcii pacient-
skych organizaci z 12 riznych zemi, pfevazné z vychodni Evropy. Prvni
workshop organizovany v ramci konference se zaméril na ,,Roli pacientskych
organizaci na cesté k 1é¢b¢ a lepsim standardim péce®. Po tivodnim referatu
,»R0le pacienta v organizaci péce a 1écby* prezentovaném Peterem Strengem
se Ucastnici zaméfili na minuly rok a na akce zaloZené na diskusich a zavérech
ustanovenych v roce 2007. Problémy zjisténé pii setkani v roce 2007 zahrno-
valy neznalost (para) mediciny pii 1écbe, nedostatek specializovanych center,
které by poskytovaly komplexni péci zahrnujici diagnostiku, odbornou péci,
rehabilitaci, jakoz i moZnost zacastnit se rtznych vyzkumnych programd.
Bylo zaroven konstatovano, ze vlady jednotlivych zemi poskytuji t€émto orga-
nizacim jen velmi nizkou podporu a Ze maji omezeny piistup k registrim. Od
loniského roku nekolik zemi kontaktovalo TREAT-NMD za ucelem stat se
jejimi ¢leny a mnoho z nich se jiz G€astni globalniho projektu pro iniciativu a
podporu riznych Skoleni. Po obecné diskusi o riznych uspéesich od roku 2007
Anna Ambrosini (z nadace Italian Telethon) pfedstavila vynikajici piiklad
velmi inovacni akce zaméfené na zlepSeni péée a kvality zivota lidi s NMD.
Italské centrum zvané NEMO je multispecializovana klinika pro pacienty
postizené nervosvalovym onemocnénim a je prizpisobené potfebam téchto
pacientu.

Ve druhém workshopu, nazvaném ,,Ptistup k socidlni a zdravotni péci, ivod
do situace v Evropé®, tii mladi lidé, Ivo Jakovljevic (Slovinsko), Hann van
Schendel (Nizozemsko) a Tibor Kobol (Slovensko), hovofili o svém kazdo-
dennim zivoté, o svych snech a zkusenostech. Publikum ocenilo tento ptispé-
vek jako velmi zajimavy, stimulujici a motivujici. ,,Véfte si a bud’te sami se-
bou, bud’te aktivni a pozitivni" a ,,i kdyz obcas se v8e zda nebo skutecné je,

vvvvvv

ucastnici odvezli s sebou domd.
Druhy den: asi 120 lidi s neuromuskularnim onemocnénim, jejich rodiny a 30
Iékaiti z 16 riznych zemi se zacCastnili konference. Hlavnimi tématy byly
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,Vyzkum a 1é¢ba jako vyvijejici se proces®, ,,LéCba a 1é¢ebné prilezitosti® a
,Standardy pé¢e & praktické otazky*. Cestnymi hosty byly pani Zorka Parva-
nova, prvni dama Bulharska, a Jasmina Mircheva, feditelka odboru zdravot-
nictvi. Pani Parvanova, Dr. Mircheva a pan Bojko Borisov, starosta Sofie,
zdtraznili ve svych uvitacich projevech a dopisech, jak dulezita je existence
evropské platformy jak pro rozvoj Siroké evropské infrastruktury s cilem zvy-
Sit kvalitu zivota lidi s nervosvalovym onemocnénim a jejich rodin a rozsifit
moznosti a prilezitosti pro jejich socialni integraci, tak i pro podporu vyvoje
novych 1é¢ebnych postupti.

Zajem tisku a médii byl velmi vysoky. Prob¢hla tiskova konference s novinaii
ze statniho rozhlasu, televize a nékolika narodnich Casopisi. Zucastnili se téz
zastupci z TREAT-NMD, kteti vystoupili i na setkani pro odborniky konaném
na konci dne.

Zavérem lze tici, Ze jeden z hlavnich cilii konference — zlepseni ptistupu ke
zdravotnim orgdnim v Bulharsku — byl dosazen. Pfitomnost pani Zorky
Parvanové, prvni damy Bulharska, Dr. Jasminy Mirchevy, feditelky odboru
zdravotnictvi, zastupujici ministra zdravotnictvi Dr. lvana Zheleva, dopis od
starosty Sofie a vysoka navstévnost ze strany bulharského tisku ukazuji na
znacny zajem ze strany Bulharska o problematiku NMD. Setkani poskytlo
zastupcim z 16 riznych zemi ze stiedni, vychodni a zapadni Evropy pftilezi-
tost diskutovat o pokroku v 1é€bé a pé¢i o NMD a nastinilo mozna feSeni pro
dosazeni lepsi péce a 1écby. V diskusi béhem konference bylo jasné, Ze to neni
jen o vytvofeni vyzkumné infrastruktury, ktera ma rozdilnou turoven
V jednotlivych zemich, ale ze velmi dtlezity je pfistup k informacim.

Existuji diivody k optimismu? Ano, ale je nutnd trpé€livost. Je zfejmé, Ze exis-
tuje ochota a schopnost vyvijet nové 1é¢ivé pripravky pro vzacna nervosvalova
onemocnéni. Nicméné znalosti a zdravotni infrastruktura je velmi odli$na v
ruznych evropskych zemich. Dokonce i kdyZz tyto léky existuji, cesta pies
vSechny faze vyvoje 1€kt je dlouha a obtizna a pristup k 1é€bé v celé Evropé je
stale delsi. Proto je dilezité vyporadat se s kazdodennimi problémy a vyzva-
mi. Standardy péce, technicka podpora a dobie fungujici zdravotni systém
muze byt obrovskou podporou pro lidi s NMD a jejich rodiny.

zdroj: EAMDA
Z anglického jazyka preloZila a upravila: Mgr. Dona Zalmanova
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Chytré ,,oko“ z CVUT jde do svéta

Unikétni Cesky pfistroj, umoznujici handicapovanym plnohodnotné ovladat
pocita¢ o€ima, je po nekolikaletém vyvoji a n€kolika ocenénich od minulého
tydne v prodeji. Piistroj byl vyvinut na prazské Katedfe kybernetiky CVUT.
Na napad pfisla Marcela Fejtova z Katedry kybernetiky, kdyz vidéla televizni
dokument, jak handicapovani, kteti nemohou pohybovat rukama, musi ovladat
pocitac ustni tyCinkou. Jinde se totiz docetla, Ze i pfi Uplném ochrnuti téla
nebyvaji Casto zasaZzeny oc¢ni svaly. Dalo by se tedy vyuzit pohybu oka misto
pohybu ruky pifi manipulaci s mysi. Zacala problém studovat a hned se také
dozvédéla, Ze systémy na sledovani pohybt oci se ve svété vyviji uz od Sede-
satych let minulého stoleti. Jenze tyto systémy byvaji nesmirné slozité a také
finan¢né velmi nakladné. Marcela Fejtova se nakonec rozhodla vyvinout sys-
tém, ktery by byl jednak velmi jednoduchy a zaroven finanéné dostupny prak-
ticky vSem handicapovanym. Na vyvoji se s ni podileli i docentka Lenka
Lhotska z biolaboratote Katedry kybernetiky a také bratr. A vysledek vynalez-
ce patiicné proslavil. Ziskali uz naptiklad prestizni cenu Evropské komise.
Systém byl zatazen mezi 20 nejlepSich navrhi z vice nez dvou set vynalezi z
celé Evropy. Na Mezinarodnim strojirenském veletrhu v Brné€ obdrzel systém
zlatou medaili. Na autory se sneslo i ocenéni Ceska hlava. A jaky je vlastné
princip takové “o¢ni mysi’?

»Zakladem zafizeni je kamera, ktera je pevné prichycena k brylové obrubg,
aby snimala pfimo pohyby oka. Je to tedy nezavislé na pohybech hlavy. Uzi-
vatel se nijak nemusi omezovat ve svém pohybu, pokud se jesté dokaze pohy-
bovat, protoze ta kamera se vzdy pohybuje s nim.*

Rika Marcela Fejtova. Jak jednoduché, ze? Ve svété napiiklad existuji systé-
my, kdy je kamera zabudovéana napfiklad v monitoru. JenZe to ma praveé nevy-
hody, kterym se odbornici z CVUT chtéli vyhnout.

,,Tam je potom vzdy primarni problém v tom, Ze je nutné rozpoznavat slozitou
scénu. Tim padem je ta aplikace financné daleko naro¢néjsi jak na kvalitu
kamer, tak na nasledujici algoritmy. My to mame v tomto sméru velice jedno-
duché, protoze mame oko taktikajic v pfimém pienosu porad.*

Ptistroj se normalné ptipoji k pocitaci pies rozhrani USB, protoze se tvaii jako
bézna mys. Proto je s nim také mozné ovladat jakékoli aplikace, zatimco jiné
systémy potiebuji jesté dodateény software. Cesky nalez se bude smét od
pristiho roku prodavat také v ostatnich statech Evropské unie. A da se oceka-
vat velky zajem. Na Marcelu Fejtovou se uz del§i dobu obraceji zahrani¢ni
charitativni organizace s dotazem, kdy bude mozné pfistroj koupit. Neni divu,
obdobné systémy stoji v piepoctu asi 130 000 korun, zatimco ten Cesky — a
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mozno Tfici kvalitnéj§i — necelych 40 000 korun. Podle Marcely Fejtové ale
dalsi vyvoj systému neustrnul. Nyni je ale pozornost tviirci zamétena dalSimi
sméry.

,Princip zafizeni je mozné vyuzit s vyhodou i v nékterych medicinskych a
primyslovych aplikacich. Ted’ tedy dodélavame to oko pro handicapované a
pak se chceme vénovat dal§im aplikacim pravé do mediciny a primyslu.*

15.09.2008
Zdroj: Cesky rozhlas

: AR AL : bt
Ludek Paprskar - Kolap:
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»Jedeme v tom s Vami*

IVEID.A ERLEXEIXIDDE= Tak to je heslo, pod kterym Vv letosnim

roce zadinaji probihat dobro¢inné aktivity
na podporu lidi postizenych muskularni
dystrofii a jinymi nervosvalovymi one-
mocnénimi. Pofadatelem je sdruzeni
MDA RIDE, spole¢nost odhodlanych
lidi, ktefi se rozhodli pomahat nam, dystrofiktim.

Vyvrcholenim téchto aktivit bude benefiéni jizda motorkaid s lidmi s muskularni
dystrofii nazvana MDA Ride ,,JJedeme v tom s Vami!“ (MDA je zkratka anglického
piekladu asociace muskularnich dystrofiki, slovo ,ride znamena jizda). Myslenka
benefiénich jizd pro postizené touto nemoci vznikla v USA, kde letos slavi 25. vyro¢i.
Ve Svycarsku se pofada jiz 16 let. Jsme tedy druhou zemi v Evropé& a prvni v Evrop-
ské Unii, kde se tato akce bude konat. Cilem vSech aktivit a samotné jizdy bude upo-
zornit na problematiku lidi postizenych muskularni dystrofii a ziskat maximalni
mnozstvi prostfedkd pro Asociaci muskularnich dystrofikd, ktera tyto nemocné sdru-
zuje a usiluje o zlepSeni Zivotnich podminek a zdravotni péée o takto postiZzené.

To je projekt, o kterém jsem se nepfimo zminil v uvodnim slové prosincového Zpra-
vodaje. Nyni se tento slib pomalu zafina stavat skuteénosti diky nadSenym lidem
z H.O.G. Praha Chapter (Klub majitels motocyklt Harley - Davidson) a Daniele Ode-
hnalové, ktefi sdruzeni MDA Ride zalozili. Ke konci minulého roku se vydali do
Svycarska naderpat zkusenosti, inspiraci a rady od §vycarskych pofadatelii a pustili se
do piiprav 1. roéniku MDA Ride v Ceské republice. Vefejnosti projekt poprvé pied-
stavili na vystavé MMOTION v listopadu 2008 a v prosinci byla spusténa medialni
kampan.

V leto$nim roce budou probihat rizné akce na podporu nasi organizace pod nazvem
MDA RIDE. V zafi se pak v Praze uskutecni jiz zminéna spanild jizda MDA Ride
"Jedeme v tom s Vami!", setkani motorkait Harley-Davidson, nas, postizenych ner-
vosvalovym onemocnénim, nasich pfizniveu a kohokoliv, koho zajimaji krasné mo-
torky a tfeba jen zakoupenim néjakého pfedmétu chtéji pfispét na dobrou véc.

A jak miZeme projekt podpofit my? PfedevS§im co nejvétsi ucasti déti a dospélych
s muskularni dystrofii a podobnymi nervosvalovymi onemocnénimi na akcich MDA
Ride.

Protoze presné terminy nékterych akei jesté nejsou znamy, budeme se snazit Vas o
nich informovat postupné a véas. MiZete také sledovat webové strainky MDA Ride
(www.mdaride.cz), kde najdete vice informaci o samotném projektu a lidech, ktefi jej
podporuji. Nejblizsi udalost, kde se vefejnost bude moci seznamit s iniciativou MDA
Ride, bude na vystavé Motocykl 2009 (11.-15.3.) na Vystavisti Praha-HoleSovice
u stanku Harley-Davidson.

Zdenék Janda
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ZUCASTNILI JSME SE

Obganské sdruzeni Parent Project CR, Organizacia muskuldrnych dystrofikov
SR a Masarykova univerzita Brno uspofadaly 19. 2. 2009 v hotelu Troja
Vv Praze odborny seminat ,,Databaze pacienti s DMD/BMD".

Pievaznou &ast uastnikdl tvofili 1ékafi z oboru neurologie a genetiky z Ceské
a Slovenské republiky, za laickou vefejnost se zGcastnili zastupci pacientskych
organizaci — sdruzeni Parent Project, OMD SR, AMD CR a SMA.

Na tGivod vystoupil pan Josef Suchy z ob&anského sdruzeni Parent Project CR
a pan Zden¢k Haviernik za OMD SR. Oba piedstavili své organizace a ve
stru¢nosti popsali svoji ¢innost. Pan Haviernik jest¢ informoval o vzniku rodi-
¢ovské skupiny pod OMD SR s nazvem Duchenne Active Crowd.
Nasledovala ptednaska Doc. MUDr. Petra Vondracka, Ph.D. o souCasném
stavu vyzkumu a vyhledech do budoucna. Naznacil, ze v letech 2009-2015 by
mohlo dojit k ptelomu v 1é¢bé nervosvalovych nemoci. V soucasné dobé pro-
biha testovani a jsou planovana klinicka hodnoceni novych preparatt a terape-
utickych metod. Informoval o registru ceskych a slovenskych pacientii s
DMD/BMD v Ceské republice. Do tohoto registru mize byt zapsan kdokoliv
s diagnostikovanou Duchennovou a Beckerovou MD. Tedy nejen déti, ale i
dospéli. Mluvilo se o potravinovém dopliitku Protandim, ktery by mohl mit
kladné ucinky na MD, zatim vSak neni u nas dostupny.

Doc. MUDr. Tatdana Maftikova, CSc. informovala o moznostech genetiky,
jejim zdokonaleni v poslednich letech a metodach vySetfeni. Upozornila na
nedostatky v komunikaci neurolog — pacient, kdy neurolog v pievazné vétsing
pfipadd neposle pacienta na dopliujici genetické vySetfeni, které by stanovilo
presngjsi diagnozu. Vysetfeni mize zdarma podstoupit kdokoliv z postizenych
s MD a mize se obratit na ptislusné genetické pracovisté. A opét to plati i pro
dosp¢elé.

Ing. Petr Brabec predstavil technologické feseni registru pro DMD/BMD.
Lékati mohou zjistovat potiebna data o pacientech (samoziejmé s jejich sou-
hlasem), vkladat vysledky svych vysetfeni a upfesiiovat tak klinicky obraz
pacienta.

Rachel Thompson z TREAT-NMD poukazala na to, jak se Ceska republika
muze zapojit do celosvetové sité péce o pacienty s nervosvalovym onemocné-
nim a klinickych studii. TREAT-NMD je projekt, ktery se zabyva studiemi
novych 1é¢ebnych metod pro nervosvalova onemocnéni a snazi se zkratit do-
bu, kdy se 1¢ék dostane k pacientovi. Zaroven piispiva ke zlepSeni spoluprace
mezi riznymi specializovanymi centry ve svété. Hlavnimi obory tohoto pro-
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jektu jsou vytvoreni sité klinickych studii a specializovanych center, vypraco-
vani standardd péce, vytvoreni narodnich a nadnarodnich pacientskych regist-
ri. Spolupracuje s farmaceutickymi firmami a pfipravuje dokument o péci pro
pacienty s DMD, ktery ma byt vydan asi za ti az étyti mésice. V tomto doku-
mentu budou uvedena vSeobecna pravidla zajist'ujici optimalni péci o pacienty
s nervosvalovym onemocnénim a zarovenl bude slouZzit odborné vetejnosti. Na
zavér Rachel Thompson zdtraznila nutnost vytvoteni specializovanych center
v Ceské republice.

Zdenék Janda

3

Rachel Thomspon z TREAT-NMD a doc. MUDr. Petr Vondracek, Ph.D.
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Konference CEEGN ,,Cesta k 1é¢bé«

Konference, ktera probihala na sklonku ledna v prazském hotelu Pyramida a
které se zucastnili i zastupci AMD, byla inspirujici a motivujici. Diskuse a
prispevky, které béhem konference zaznély, mély jedno spolecné — hlavni
myslenkou bylo posileni role pacientii s genetickym onemocnénim nikoli jako
subjektu védeckych studii a farmaceutického primyslu, ale jako partnera a
v nékterych oblastech i iniciatora vyvoje vyzkumu a 1écby.
Hlavnim tématem byly otazky tykajici se v€asné a presné diagnostiky dédic-
nych onemocnéni, Gcasti pacientll na vyvoji 1écby a dostupnosti jiz existuji-
cich lécebnych postupti pro pacienty ve stfedni a vychodni Evropé.
Konferenci vedl prof. Grzegorz Wegrzyn, ptedseda CEEGN a vedouci Kated-
ry molekuldrni biologie na Gdafiské univerzité, Polsko. Cenné zkuSenosti a
podnéty zaznély z ust Ysbranda Poortmana z Holandska, poradce CEEGN,
otec dcery s SMA. Zalozil a pusobil v nékolika asociacich a aliancich organi-
zaci pacientd a rodi¢t déti s genetickymi onemocnénimi. V soucasné dobé¢ je
vice-prezidentem Svétové aliance organizaci pro prevenci a 1écbu genetickych
a vrozenych onemocnéni (WAQ), mistopfedsedou Svétové aliance asociaci
nervosvalovych onemocnéni (WANDA), tajemnikem Mezinarodni genetické
aliance pacientskych organizaci (IGA, Washington) a ¢lenem rtuznych narod-
nich, evropskych a celosvétovych poradnich vyborti a odbornych komisi.
Dalsimi inspirujicimi osobami, které se podélily o své zkusSenosti a vyzatovaly
odhodlani pomoci ve vyrovnavani ptilezitosti a standardii v Evropé, byly Se-
lena Freisens z Némecka, zakladajici ¢len a koordinator CEEGN, a Maryze
Schoneveld van der Linde z Holandska, které v osmi letech bylo diagnostiko-
vano dédi¢né nervosvalové onemocnéni Pompeho nemoc. Selena vystudovala
ptirodni védy a podstatnou Cast svého zivota prozila v zemich stfedni a vy-
chodni Evropy. V pfedni biotechnologické spolecnosti Genzyme, kterd se
zaméfuje predev§im na diagnostiku a vyvoj novych lé¢ebnych metod pro
vzéacna a velmi vzacna onemocnéni, ¥idi projekt pro Evropu a nékolik posled-
nich let se vénuje pomoci pacientiim s méné cetnymi dédicnymi onemocnéni-
mi; usiluje zejména o to, aby se jiz existujici 1é¢ba dostala v¢as i k pacientiim
z méné vyspélych evropskych zemi, coz ob¢as narazi na legislativni prekazky
a blokovani 1é¢by vladou prislusné zemé.
Jednou z dédiénych nemoci, na kterou je jiz znama 1é¢ba, je Pompeho nemoc,
ktera se vyznacuje progresivni svalovou slabosti a dychacimi potizemi. Mary-
ze Schoneveld van der Linde na konferenci vypravéla o svém Zivoté pied a po
objeveni 1écby Pompeho nemoci. Kdyz se v roce 1996 z radia dozvédéla zpra-
vu o tom, ze holandské4 farmaceuticka spolecnost Pharming zacala vyvijet 1¢k
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na Pompeho nemoc, za¢ala se aktivné podilet na procesu vyvoje terapie a uzce
spolupracovala s Mezinarodni asociaci Pompeho nemoci (IPA). Lécbu zahaji-
la v roce 2003, ¢tyfi roky po uskutecnéni prvnich klinickych zkousek, diky
programu spolecnosti Genzyme, kterd prevzala vyvoj 1éCby poté, co se firma
Pharming ocitla ve finan¢nich potizich. Program umoznil jednotliveiim posti-
zenym touto nemoci podstoupit nové vyvinutou terapii diiv, nez byla uvedena
na trh. Kdyz Maryze zacala 1écbu, bylo ji 33 let. Nemohla jiz chodit ani stat,
citila celodenni tnavu, témét 24 hodin denn¢ dychala pomoci podptrné plicni
ventilace a vyzivu pfijimala pomoci sondy. Po deseti mésicich 1é¢by doslo
k znatelnému zlepSeni, denni Gnava ustoupila. Nyni Maryze dokaze opét jist
sama a udrzet zdravou télesnou hmotnost i bez enteralni vyzivy. Neni jiz z4-
visla na celodenni podptirné ventilaci, je plna plant, jeji Zivotni perspektiva se
zménila. V soucasné dob¢ je poradcem IPA, nadale se zajima o otazky a akti-
vity vztahujici se k vyvoji 1ékd, vyzkumu a genetice. V roce 2007 zalozila
vlastni poradenskou firmu Patient Centered Solutions, pfes kterou poskytuje
klientim odborné znalosti, rady a postifehy z pohledu pacienta, zalozené na
vlastni zkuSenosti.

Ptedpokladem pro uspésny vyzkum a vyvoj u€inné 1écby i jinych dédi¢nych
onemocnéni je shromazdéni velkého mnozstvi presnych informaci o dostatec-
ném poctu osob s uréitym onemocnénim v ramci celé Evropy. Kli¢ové je sta-
noveni presné diagnoézy, ktera je pak i predpokladem pro to, aby mél pacient
V piipad€ objeveni 1écby Sanci zucastnit se klinickych testt ¢i podstoupit pti-
slusnou lé¢bu.

Velkym problémem je to, Ze v mnoha zemich stiedni a vychodni Evropy vcet-
n& Ceské republiky nejsou méné &asta genetickd onemocnéni dlouhodobé
sledovana, nejsou zafazena do seznamu genetickych onemocnéni sledovanych
narodnimi registry vrozenych vad, a neexistuji tak ucelené informace o jejich
vyskytu, poctu pacientli postizenych uréitym onemocnénim, neexistuji databa-
ze jiz zachycenych piipadt, mnozi pacienti dokonce nejsou vibec diagnosti-
kovani nebo jsou diagnostikovani pfili§ pozd€, nebot’” mnoho Iékafti nema
potfebné informace a neposilaji pacienty v¢as na spravnd specializovana pra-
covisté. V nékterych zemich, jako je naptiklad Turecko, specializovana praco-
vis§té chybi nebo je jich tak malo, Ze jsou jen t€Zko dostupna pro osoby
z odlehlych mist. Proto je dilezité, aby pacienti a organizace pacientli Uzce
spolupracovali s genetiky, neurology a ptislusnymi autoritami, snazili se ziskat
jejich zajem, prosazovali zavedeni databazi a center jednotlivych onemocnéni
a vyuzivali genetické poradenstvi. V nékterych oblastech bude potieba spolu-
pracovat a postupovat spolecné s jinymi narodnimi a mezinarodnimi organiza-

19



cemi, specifické potfeby budou jednotlivé asociace muset prosazovat jednotli-
ve.
Jitka Kacirkova

Z jednani CEEGN

Zavérecné foto
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Tiskova zprava

META — sdruZeni pacientt se stfadavymi onemocnénimi, o. s.
Konference CEEGN o genetickych onemocnénich a jejich 1é¢bé
V zemich stiedni a vychodni Evropy

Praha 29. 1. 2009
Prazska konference potadana CEEGN (Central & Eastern European Genetic
Network) oteviela nové moznosti spoluprace pacienti a 1ékard ve stfedni a
vychodni Evropé. Konference probéhla ve dnech 24. az 29. ledna formou dis-
kusnich setkani, kterd se zaméfila na problémy jednotlivych statd
s diagnostikou, 1écbou a uhradou 1€kl na genetickd onemocnéni. Prispévky
zastupctl pacientskych sdruzeni i 1ékatskych odbornikd prokdzaly, ze situace
V jednotlivych statech stiedni a vychodni Evropy je velmi rozdilna, obecné
Znacny daraz byl kladen na pacienty trpici neuromuskularnimi onemocnéni-
mi. Ze zavéra jednotlivych setkdni vyplynulo, Ze je nezbytné umoznit spolu-
praci odbornikti vyvijejicich 1éky na rizné typy téchto onemocnéni a sdileni
jejich nejnovéjsich poznatkd. Pacientim je vSak tieba jiz nyni poskytnout
plnou Iékatskou péci snizujici zatizeni zptisobené onemocnénim.
»Na svilj uéinny 1€k zatim stale ¢ekame, uvedl Zden¢k Janda, predseda Aso-
ciace muskularnich dystrofikii v CR, ktery se konference zii¢astnil spolu s péti
dalSimi ¢leny asociace, ,,ale jiz nyni bychom uvitali vétsi zdjem ze strany léka-
. Neurologt, kteti se aktivné zabyvaji neuromuskularnimi onemocnénimi, je
opravdu velice malo. Také bychom uvitali vybudovani specializovaného cent-
ra, kde by se dlouhodobé sledoval vyvoj nemoci. Na konferenci zaznélo, zZe
jedno takové centrum by mélo pfipadat na dva miliony obyvatel.*
Konference se za Ceskou republiku zagastnili také zastupci sdruzeni META,
sdruzeni pacientll se stfddavymi onemocnénimi. ,,V soucasné dobé jsou
v Ceské republice diagnostikovani pouze &tyfi pacienti s Pompeho chorobou,
uvedla Katefina Uhlikova, ptedsedkyné sdruzeni META, ,,coz je vzacné stfa-
davé onemocnéni, jehoz projevy jsou velmi podobné projeviim neuromusku-
larnich onemocnéni. Je velmi pravdépodobné, Ze néktefi pacienti diagnostiko-
vani jako muskularni dystrofici by mohli ve skute¢nosti trpét pravé Pompeho
chorobou, a ta je dnes jiz 1éCitelna.«
,,Pokud odborni 1ékafi neprojevuji dostate¢ny zajem, je tato situace piileZitosti
pro pacienty,” zduraznila Maryze Schoneveld van der Linde z Nizozemska,
spolupofadatelka konference. ,,Z vlastni zkuSenosti vim, ze v uréitou chvili
museji pacienti vystoupit a pozadovat adekvatni 1ékatrskou péci, jinak nedojde
k zadné zméné. Pacienti a jejich sdruzeni by méli vice hovofit se Svy-
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mi odbornymi 1ékafi, jednat s odpovédnymi autoritami a spolupracovat
v ramci CEEGN a dalSich evropskych organizaci.*
Roman Lang

\Hh“lu
L

Maryze Schoneveld van der Linde - Nizozemi
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PREDSTAVUJEME

Projekt Podpora rodin s onemocnénim SMA

Projekt Podpora rodin s onemocnénim SMA /Spinal muscular atrophy/ vznikl
na zékladé dlouhodobé poptavky Iékaiti a rodici nemocnych déti, praveé z
divodi systematické kvalitni pée a odborné¢ho socialniho poradenstvi pod
ob¢anskym sdruzenim KOLPINGOVA RODINA SMECNO v &ervnu 2007.
Dle nového zékona o socialnich sluzbach ¢.108/2006 prob&hla registrace Soci-
alnich sluzeb a odborného socialniho poradenstvi, které zahrnuje také pujcov-
nu kompenzaénich pomticek a ranou péci. SdruZeni je ¢lenem Narodni rady
zdravotné postizenych, Ceské rady humanitarnich organizaci, americké Fami-
ly of SMA (www.fsma.org), ktera letos oslavi 25 let ¢innosti ve Spojenych
statech. S napétim sledujeme vyzkumy, které se provadéji za ucelem ucinné
medikamentozni 1é¢by a 1é€by kmenovymi burikami, ktera jiz byla zahajena.
Taktéz jsme partnery némecké organizace INITIATIVE — SMA in
DEUTSCHLAND. V soucasné dob¢ Kolpingova rodina Smecno, o.s. sdruzuje
28 rodin s timto onemocnénim, pievazné détskych pacientt od 0,3 roku - 23
let z celé CR s onemocnénim SMA L- I11. typu.

Vytvorili jsme dynamicky infoweb www.spinalka.cz, ktery spravuje také pa-
cient se SMA a jehoz prostfednictvim aktualizujeme novinky v oblasti social-
niho poradenstvi, poradnu a féorum s mnoha uzite¢nymi radami, jak zit s SMA
(http://forum.dumrodin.cz/) . Od pocatku tohoto projektu jsme realizovali 3
vikendova setkani v Domé rodin ve Smeéné (www.dumrodin.cz). Na
www.spinalka.cz jsou k nahlédnuti témata vSech setkani a fotografie.

Problém pfijeti onemocnéni se vSemi disledky ma vliv na chod celé rodiny,
Casto prichazi manzelska krize v disledku zdravotniho postizeni. Stézejni
¢innosti naseho projektu je proto psychoterapeuticka prace jak s rodici, tak se
samotnymi détmi s onemocnénim a jejich zdravymi sourozenci, dale socidlni
poradenstvi v oblasti pfispévku na pééi, mimoiadnych vyhod ZTP/P, poskyt-
nuti pfispévku na provoz a zakoupeni motorového vozidla, bezbariérovych
uprav auta a domacnosti, vyuziti moznych kompenza¢nich pomtcek a ziskani
grantll na jejich thradu z nadaci, individualnich a firemnich darct, které tyto
specifika podporuji, je sté€Zejni ¢innosti naseho projektu. Béhem roku jsou také
v ramci pastoracnich cest navstévovany rodiny, které nemaji moznost pfijet na
spolecna setkani.
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Prostiednictvim letaku a informacni brozury chceme oslovit rodiny, pediatry,
détské neurology a dalsi specializovana pracoviste, kteti jesté o nasi Cinnosti
nejsou informovani. Z Fakultni nemocnice Motol, odd¢leni klinické genetiky,
méame informaci, e od r. 1999 bylo v CR doposud diagnostikovano 135 paci-
entll s onemocnénim SMA, z toho 95 v détském veéku. Z FN Brno pak pocet
détskych pacientd dosahuje 40. Z toho vyplyva, Ze je potieba oslovit ty rodiny,
které jisté stoji o velmi cenné rady, psychosocialni pomoc a vzajemnou pod-
poru. Zdaleka ne vSichni pouzivaji moderni komunikaéni prostfedky — napf.
Internet, diky némuz nas 28 rodin oslovilo. Je potieba je oslovit timto zpiso-
bem a nabidnout profesionalni pomoc a podporu. Ve spolupraci s TREAT-
NMD (Translational Research in Europe — Assessment and Treatment of Neu-
romuscular Diseases) bychom radi zajistili odborny pieklad a distribuci tzv.
Standardt péce o pacienty se SMA - The Consensus Statement for Standard of
Care in Spinal Muscular Atrophy. Jednd se o né&kolikastrankovy dokument
doporucené péce o pacienty se SMA, ktery vznikl v tymu expertt, zabyvaji-
cich se SMA. Je ur¢en k nasmérovani pacientd a jejich rodin v rozhovorech s
1¢kati a zdravotniky — specialisty. V kooperaci s doc. MUDr. P. Vondrackem,
Ph.D. z FN Brno bychom radi vytvofili Narodni registr SMA v CR, tak aby
bylo mozné zapojeni do vyzkumu G¢inné 1é€by. Podstatou tohoto registru by
bylo shromazdit vSechny potiebné informace o ¢eskych pacientech, ktefi maji
toto zdvazné dédi¢né onemocnéni.

Jak jsem jiz zminovala 25. vyro¢i Family of SMA — nejvétsi svétové organiza-
ce zabyvajici se problematikou SMA, v¢etné vyzkumu, preklinickych a Kli-
nickych studii —, bude letos v Eervnu ve staté¢ Ohio /Cincinnati/ vyro¢ni konfe-
rence. Tento americky model konferenci je velmi pozoruhodny. Paralelné
probihaji workshopy pro odborniky, vyzkumné tymy a zaroven celé rodiny,
vcetné handicapovanych déti, pro n€z je pfipraven specialni program.

Dochazi tak k propojenosti dvou odlisnych struktur, které jsou pro sebe navza-
jem velmi dileZité a obohacujici. A jedna bez druhé ztraci smysl. Cas a zku-
Senost dale ukdze, jaké aktivity budeme rozvijet. Vime jen, ze vzhledem k
tomu, ze doposud v Ceské republice nebylo obdobné sdruzeni, mame pied
sebou mnoho prilezitosti k smysluplné praci pro rodiny s SMA.

Mgr. Helena Kocova
koordindtor projektu Podpora rodin s SMA
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Geneticka sit’ pro stfedni a vychodni Evropu — CEEGN

CEEGN je sdruzeni pacientll, rodin a jednotlivci, kteti spolupracuji s 1ékafi,
védci a farmaceutickym primyslem na podporu lidi s béznymi a vzacnymi
genetickymi a vrozenymi nemocemi v zemich stfedni a vychodni Evropy.
CEEGN si klade za cil zvysit povédomi o potiebach téchto lidi a jejich organi-
zaci, podporovat zdravotnické genetické sluzby, vyzkum a nové metody 1écby
a umoznit piistup k lékatské péci pro co nejvyssi pocet postizenych genetic-
kymi nemocemi. Zaroven usiluje o zlepseni zivotnich podminek pro jednotliv-
ce, jejich rodiny a komunity.

CEEGN byla zalozena v fijnu 2003 v Cavtatu, v Chorvatsku, na zakladajici
schiizi, které se zicastnili zastupci z 8 zemi stfedni a vychodni Evropy. Tato
organizace byla registrovana v Haagu, v Nizozemsku, 25. biezna 2008. Hlavni
sidlo ma v Mad’arsku. Cinnost CEEGN je zaméfena na spoleéné potieby paci-
entd s genetickymi chorobami a na pomoc jejich rodinam s cilem zlepsit zdra-
votni pé¢i pacientll ze stfedni a vychodni Evropy v souladu s Grovni péce
v ostatnich zemich EU a usnadnit jejich integraci v ramci EU.

CEEGN se zaméfuje na podporu vyzkumu a vyvoje novych 1€kt v zemich
stiedni a vychodni Evropy a snazi se ptimét pacienty, aby se aktivné podileli
na vyzkumu. Své aktivity sméfuje K v€asnému stanoveni co nejpiesnéjsi dia-
gnozy, genetickému poradenstvi a prevenci chorob.

CEEGN se snazi vybudovat povédomi a co nejptesnéjsi informace 0 genetic-
kych, béznych i vzacnych, onemocnénich mezi vefejnosti i odborniky a zvysit
svij vliv na politiky. Podporuje pacientské organizace v zemich stiedni i vy-
chodni Evropy. V soucasné dobé¢ jsou jejimi ¢leny organizace z Polska, Ma-
d’arska, Turecka, Slovinska, Bulharska, Rumunska, Bosny, Ruska, Srbska,
Chorvatska i Ceské republiky.

CEEGN se v soucasné dob¢ podili na projektech EU ,,Eurogenguide* a ,,Eu-
rogentest™ a ma za cil zvyseni své aktivity a zapojeni se do riznych vyznam-
nych EU/DG vyzkumnych projekta.

CEEGN vita spolupraci s organizacemi, institucemi a spolecnostmi, které
mohou pfispét k dosazeni jejich cili. CEEGN je ¢lenem Evropské genetické
aliance (EGAN) a Mezinarodni genetické aliance (IGA).

Zdroj: CEEGN, www.ceegn.org

Z anglického jazyka prelozila a upravila Mgr. Dona Zalmanova
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QRTDSERVIS

Nasi nabidku elektrickych vozikl jsme rozsifili o nové elek-
trické voziky §védského vyrobee firmy Permobil. Tyto velmi
odolné a designové propracované voziky nabizi nadstandard-
né Sirokou $kalu ptislusenstvi a dopliiku. Jejich velkou pred-
nosti je jednoznaéné jejich sedaci systém! Jiz v zakladnim

provedeni jsou tyto voziky vybaveny zdravotnim sedacim systémem CORPUS, ktery nabizi
Sirokou variabilitu rozmérd sedacek a zadovych opérek, poskytuje velmi dobrou oporu a vedeni
trupu a nabizi také moZnost doplnéni o celou skalu fixa¢nich opérek. Rozhodné stoji za to si

tyto voziky vyzkouset.

Permobil C350 Corpus

zdravotnimi pojistovnami.

Permobil C300 Corpus

Elektricky vozik ureny jak pro pohyb v interiéru, tak
jizdu v exteriéru. Vozik ma celkovou §ifi 62 cm, rychlost
jizdy 10 km/h a kompletné odpruzena zadni kola i pfedni
napravy. Stupacky voziku lze zcela piiklopit pod vozik,
coZz je vyhodné piedev§im pfi manévrovani v malém
prostoru, napiiklad ve vytahu. Jiz v zdkladnim provedeni
ma vozik mechanicky polohovatelnou konzoli stupacek,
nastavitelna zada a nastavitelnou vysku sedacky od zemé.
Tento vozik ma nejmodernéjsi tidici elektroniku R-net.
Volitelné, elektricky polohovatelné funkce je mozno
ovladat joystickem piimo na ovladac¢i nebo i pomoci
externiho tlacitkového ovladace. Vozik je plné hrazen

Tento model voziku ma velkd kola vpiedu. Elektrické voziky
s velkymi koly vpiedu nejsou v Ceské republice piilis rozitené, a
to predevSim proto, ze tato koncepce byla obvykla predevsim u
vozikli vy$si cenové urovné. Prevlada také jesté stale nespravny
nazor, ze voziky s velkymi koly vpfedu maji smér jizdy fizen ser-
vomotory na malych zadnich kolech, coz pochopitelné velmi nepfi-
znivé ovlivituje manévrovaci schopnosti voziku v mistnosti. U
tohoto typu voziku je vSak smér jizdy fizen pfednimi velkymi koly,
respektive jejich riznou rychlosti a smyslem otaceni, takze vozik se
i Vvinteriéru oto¢i ,,na pétniku“. K tomu prfispiva i celkova Sife
voziku, kterd je pouhych 61 cm. Jizdni vlastnosti tohoto modelu
jsou velmi dobré i v exteriéru a to diky odpruzenym zadnim polo-
osam. Doporuc¢ujeme Vam si tento model vyzkouset! Vozik Per-

mobil C300 je také pIng hrazen zdravotnimi pojistovnami
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QRTDSERVIS

Elektricky vozik Permobil C400 je svou koncepci blizky Permobil C400 Corpus
typu C300, ma tedy vétsi kola vpfedu. Tento vozik vSak
nabizi silngjsi baterie (2 x 73 Ah), o deset kilogramt vyssi
nosnost (140 kg) a celkové robustngjsi konstrukci. Velkou
pfednosti tohoto typu je i to, Ze je mozno jej dodat
Vv provedeni doplnéném o vertikaliza¢ni (vzpfimovaci) sedac-
ku. DosaZeni a setrvani ve vzptimené poloze ma fadu ptizni-
vych zdravotnich efektl, které Vam urcité potvrdi i Vas
odborny 1ékat. Ridici elektronika voziku umoZiiuje ménit
zpusoby a rychlost vertikalizace a také ulozit do paméti
oblibené nebo lékatem piedepsané polohy. I ve vzpiimené
poloze umoziuje vozik pomalou jizdu a zvySuje tak sebeob-
sluzny komfort uzivatele. Vozik Permobil C400 je hrazen
zdravotnimi pojistovnami s doplatkem uZzivatele.

Permobil C350 PS Jedna se o elektrické voziky, Permobil C300 PS
které vychazeji z vyse
uvedenych modelti, mohou
vSak mit jiné provedeni
sedacky a zadové opérky.
Jsou vybaveny standard-
nimi, tedy odnimatelnymi
a sklopitelnymi stupacka-
mi.

V naSem sortimentu jsou zastoupeny také tfi modely elektrickych voziki
firmy Ortopedia a celkem v nasi nabidce naleznete deset modelu elektrickych
voziki hrazenych zdravotnimi pojistovnami a n€kolik vozika koncipovanych

pro uhradu z vlastnich prostiedki, respektive s pomoci piispévku od social-
nich odborti. Kompletni sortiment veSkerych nami nabizenych pomicek
najdete na:

ORTOPEDIA

WWW.ORTOSERVIS.CZ tel. 266 313 652

Navstivte nékterou z nasich pobocek nebo se na nés obrat'te telefonicky. Radi Vam poradime
nebo Vam zdarma zasleme nas katalog.

Praha - Brno - Ceské Bud&jovice - Hrabyné u Opavy - Kladno
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VYZKUM

Pokracovani ¢lanku o exon skipping

Kdy bude terapie na principu exon skipping dostupna?

Dystrofinovy gen byl nalezen pred dvaceti lety. Vsichni byli nadseni, Ze pristi
rok bychom mohli mit lék. Co miizeme Fict rodicim, kteri vidi, jak rychle bézi
Cas jejich chlapcii? Pred dvema lety mi Gertjan van Ommen z Leidenské uni-
versity v interview rekl, Ze to bude trvat tak deset let, nez exon skipping bude
pouzitelné u chlapcii. Dva roky ubéhly, takze zbyva jesté osm. Ptal jsem se
rodicu, jestli opravdu chtéji védét, kdy bude metoda exon skipping pouzitelnd.
Jejich odpoved’ byla: ,,Ano, chceme to védét a chapeme, Ze takovéto odhady
nemohou byt presné, ze to neznamend, zZe presné V lednu 2014 bude néco, co
pomiize nasemu synovi. “ Jaka je ted situace? Jak dlouho si myslite, Ze to bude
trvat?

Ano, toto je hodné tézké. Na mitinku Parent Projectu jsem jiz po Sesté. Bohu-
zel, kazdy rok zde potkdm nové lidi a kazdy rok nékteti chybi a uz nikdy ne-
pfijdou. Ale my musime pokraCovat pomalu, opatrné€, krok za krokem tak,
abychom se vyhnuli chybam, které by ¢ekani jesté prodlouZily.

Jsem optimisticky v jedné véci - pokud budou prvni klinické testy provedeny
peclivé a bezpeén€, potom budou velmi rychle nasledovat dal§i. Nové testy
budou zahrnovat nové cile, které umozni ptfeskoceni dalSich exonti a 1éceni
dalsich mutaci. Odpadne dlouholeté¢ cekani na vysledky a jejich analyzu.
Jakmile dostaneme pozitivni vysledky v jednom pokuse, ihned zacneme dalsi.
Jedna z cest, jak urychlit vyvoj, je misto vystiihavani jednotlivych exond,
zkusit dva nebo dokonce vic naraz, udélat multi-exon skipping. Pro¢ neudélat
koktejl z olig pro vystfizeni n€kolika exonl naraz. Uz jsme udélali pokus na
kultufe svalovych bunék se smési olig pro odstranéni exonu 50, 51, 52 a 53
najednou, a funguje to dobfe. Jiny koktejl, ktery jsme zhotovili, je zaméfen na
exony 6, 7, 8, coz jsou exony, které je potfeba odstranit u dystrofickych pst.
Takze to miizeme odzkouset na psech pted tim, nez to vyzkouSime na lidech.
Tyto koktejly mohou léc€it nékolik rtiznych typt mutaci. Dalsi vyhodou pouziti
koktejlt je, ze je mozno délat bezpecnostni testy tif nebo i vice olig naraz.
Toto by m¢lo vyrazné urychlit vyzkum. Takze, jak to ted’ vypada, Gertjaniv
odhad je docela realisticky. Mozna ten ¢as bude i krat$i, do péti az Sesti let
bychom mohli 1é¢it prvni chlapce s dobrymi vysledky.

Kdyz hovorim s rodici, casto slysim: ,,Pro¢ DMD potkalo zrovna nds? Co je
pricinou?" Odpovidam: ,, PFicinou jsou mutace. Ty se objevuji nahodné, nelze
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je predvidat." Mutace jsou pouze ndstroje evoluce. Kdyby nebyly mutace, ne-
byli bychom zde ani my, nebyl by Zivot na Zemi, mozna jen néjaky sliz. Ale
diky evoluci jsou tu i védci jako vy, kteri se tyto chyby evoluce snazi napravit,
opravit vadny gen, vyresit problém nalezenim terapie.

To je zajimavy pohled na véc. Je pravda, ze bez evoluce bychom nevznikli.
Kazdy z nas je jiny, kazdy z nas ma pravdépodobné trochu jiny dystrofinovy
gen. V nekterych piipadech dochazi ke zméné jednotlivych bazi a vzniku jiné
aminokyseliny, ale pokud to neni zrovna velmi dilezitd aminokyselina, nejsou
tyto zmény dulezité. Kazdy dystrofinovy gen je trochu jiny, geneticka odlis-
nost je i u jinych gent a také u genid kontrolujicich tvorbu bilkovin z jinych
genl. Jsme prosté velmi slozitd geneticka zafizeni, coz je 1 dGvod, pro¢ rizni
pacienti s DMD maji riizné symptomy.

Vyroba oligonukleotidi

Kdo vlastne vyrabi oligonukleotidy? Pravdépodobné se vyrabi automatizova-
né, ne?

Prvni 20-metyl oligo jsem si udélal sim za pomoci zafizeni, které mame v
laboratofi. Zadal jsem AONovou sekvenci, naplnil jej potfebnymi chemikali-
emi a stravil mnoho bezesnych noci sledovanim syntézy AONu. Pouzité che-
mikalie jsou velmi drahé a ja nenavidim zbyte¢né plytvani, takze syntetizér
udrzujeme nepfetrzité v chodu, jakmile je naplnén chemikaliemi. Dnes uz
existuje spousta firem, které umi oliga vyrobit, ale ja preferuji kontrolu nad
celym procesem. Také se tim dozvim vic o pouzivanych chemikaliich. Jakmile
jsme optimalizovali nase 20-metyl oliga na bunéénych kulturach, kontaktovali
jsme firmu AVI BioPharma v Oregonu, ktera pro nas ted’ dél4 morfolina. Uzce
s nami spolupracuji, velmi nas podpofili a dobfe se nam s nimi pracuje. A co
je nejdilezitéjsi, jsou schopni vyrobit morfolina v kvalité potiebné pro klinic-
ké zkousky.

Jak budou oliga drahd, az budou pouzitelna pro chlapce?

Budou draha, ale ne tak jako produkce vird pro genovou nahradu. Exon skip-
ping bude mnohonasobné levné&j§i. Vyrobni cena bude znacna, a to jesté bu-
deme potiebovat spoustu morfolin s riznymi sekvencemi. Pokud ale budeme
schopni vytvorit oliga velmi G¢inna i v malém mnozstvi, ktera muzete po-
davat v malych davkach, a budou mit dostate¢ny terapeuticky ucinek, tak pak
1¢k nemusi byt tak moc drahy.
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Véasna diagnéza bude dulezita.

Jestlize exon skipping nebo néjaka jina technika bude fungovat, neméla by byt
pouzita drive, nez svaly zmizi? Stale mam funkcni laborator pro screening.
Pral bych si nalézt investora, ktery by mohl pockat 5 let, nez bude chtit své
penize zpet, a vetsinu jich utratit na podporu zjistovani svalové dystrofie u
novorozencii. Ve Spojenych statech pravé probiha pilotni program v Atlanté
v Columbusu ve state Ohio.

V¢asna diagnéza bude dulezita. Pokud se prokaze, ze metoda exon skipping
bude fungovat a bude bezpe¢na, po vcasné diagnoze pak snad bude mozné
zacit 1écbu diiv, nez se objevi prvni ptiznaky. Takze si myslim, Ze novoroze-
necka kontrola na svalové dystrofie je dobra idea a méla by byt provadéna
vSude.

TakzZe je nadéje?

Na zaver interview mohl byste Fict rodicum néco povzbudivého po mitinku v
Cincinnati?

Nejdiive mi dovolte jedno piekvapeni: Pokrok s morfoliny za posledni rok byl
ohromujici, ziskali jsme lepsi vysledky, nez jsme ocekavali. Jsme optimisté a
ocekavame, ze budou fungovat daleko, daleko 1épe, nez jsme jesté nedavno
predpokladali. Na zacatku nasi prace jsme zjistili, Ze morfolino nefunguje
dobie na bunéénych kulturach. A kdyz jsme zacali pracovat na mysich s in-
vivo injekcemi, délali jsme spoustu $ilenych trikti, abychom dostali morfolina
do svalt. V principu to fungovalo, pak jsme ale zkusili jisty druh negativni
kontroly, morfolino pouze v solném roztoku, jen 0.9% bézny solny roztok, a
ono to fungovalo bezvadné bez jakéhokoliv nosi¢e na zlepSeni dopravy morfo-
lin do svalt. Jen Eisté morfolino v solném roztoku, ten nejjednodussi zptsob,
jak morfolino podavat, fungoval velmi, velmi efektivné. A pak lidé z AVI
Biopharma ptipojili kousek néjakého peptidu pro jesté lepsi ucinnost, a ono to
fungovalo na mysich jesté 1épe. Nyni to musime odzkouset na lidech. Lidé z
AVI, kteti délaji morfolina, jsou velmi akéni a novatorsti. Vyviji nové chemi-
kalie, nové modifikace a je bajeéné s nimi spolupracovat. Takze morfolina
jsou to nejlepsi v tento okamzik. I ja doufam, ze tito lidé pfijdou v budoucnu s
nécim jeste lepSim.

Ale abychom to ukon¢ili. Chei Fici, Ze tento mitink Parent Projectu byl velmi
pozitivni.

Zdroj:Ozvena ¢.1/2008
Z némeckého jazyka prelozil:Miroslav Stuchlik
Upravila: Dona Zalmanova
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Bilkovina Sarkospan nefekané zachovava svalova vlakna u postiZe-
nych muskularni dystrofii

Studie vyzkumnikt z Kalifornské univerzity Los Angeles (University of Cali-
fornia - Los Angeles) ukazala, ze mala bilkovina znama jako sarkospan muiize
mit mnohem vétsi potencial pii 1é¢bé svalové dystrofie typu Duchenne (DMD)
a mozna i pro jiné typy svalové dystrofie (MD), nez se diive ptredpokladalo.
Rachelle Crosbie, financovana od konce 90. let MDA, zvefejnila spole¢né se
svymi kolegy v Casopisu Journal of Cell Biology tyto nejnovéjsi poznatky.
(Crosbie obdrzela pro tento projekt podporu od Néarodniho tstavu zdravi -
National Institute of Health.)

Sarkospan je soucasti seskupeni bilkovin nachazejicich se v membranach sva-
lovych vlaken, kde se vyskytuje také dystrofin, bilkovina chybici u svalové
dystrofie typu Duchenne (DMD), a sarkoglykany, které chybi u nékterych
typt pletencové muskularni dystrofie (LGMD). Obvykle tato seskupeni, umis-
téna v pravidelnych intervalech po obvodu svalovych vlaken, chrani pted zra-
nénimi souvisejicimi s mechanickou namahou. Ztrata nebo nedostatek jakého-
koliv prvku obsaZeného v tomto seskupeni, tak, jak se vyskytuje u DMD a
nékterych pletencovych svalovych dystrofii, muze destabilizovat celou struk-
turu, pricemz svalové vlakno ziistava nachylné k poskozeni. Pti tvorbé svalu je
v téchto seskupenich ptitomny utrofin, ktery je velmi podobny dystrofinu, ale
postupné jej tento nahrazuje. Nékteré studie prokazaly, ze mysi s nedostatkem
dystrofinu a ptebytkem utrofinu si vedly 1épe nez mysi bez néj. Védci zkou-
mali riizné metody zvyseni produkce utrofinu jako strategii pro 1écbu DMD.

Crosbie a jeji kolegové se rozhodli prozkoumat zvySovani arovné sarkospanu
ve svalovych vlaknech. Pfitomnost vétsiho mnozstvi sarkospanu (mysim
s nedostatkem dystrofinu dodali n€kolik genti sarkospanu) neocekavané vedla
ke vzniku seskupeni obsahujici utrofin v okoli svalovych vlaken, a ne jenom
v mistech, kde se setkavaji nervy se svaly a kde se obvykle tato seskupeni
nachazeji. Kromé toho, svaly obohacené sarkospanem vypadaly zdravéjsi nez
svaly nelécenych mysi s nedostatkem dystrofinu.

Védci piesto nejsou piesvédceni o tom, Ze sarkospan zvysil vyrobu utrofinu,
ale spiSe inklinuji k ndzoru, Ze stabilizuje utrofin a umoznuje posileni jeho
funkce, rozsifuje jeho plisobnost a mlize nahradit dystrofin. Zaroven podoty-
kaji, Zze vzhledem k malé velikosti genu sarkospanu V porovnani s genem
dystrofinu nebo utrofinu by bylo pomérné snadné aplikovat genovou terapii a
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jeho pomérné Siroky vyskyt ve svalové tkani by téméf vyloucil nezadouci
ucinky imunitniho systému.

Genzyme pokracuje ve studiu Myozymu pri 1é¢bé Pompeho nemoci

V biofarmaceutické spoleénosti Genzyme, se sidlem v Cambridgi, Massachu-
setts, se nadale provadi nékolik studii k uptesnéni vyuziti jejich 1¢ku, Myozy-
me, pouzivaného K 1é€bé Pompeho nemoci (neboli deficience kyseliny malta-
zové). Studie zahrnuje:

* UCast péti pacientli, ktefi onemocnéli Pompeho nemoci v raném détstvi, ale
kteti nevykazuji zddnou kyselinu maltdzovou. Pfi vyzkumu budou sledovany
ptinosy aplikace dvou 1éki na potlaceni imunity pied infuzi s Myozymem

* 30 déti mladsich jak jeden rok uZzivajicich Myozym, u kterych bude dlouho-
dobé¢ sledovan rist a vyvoj

* 14 déti starSich jak 6 mésicl, které nemaji optimalni reakci na standardni
davkovani Myozymu a u kterych bude vyzkousSeno alternativni davkovani

* O déti starSich 6 mésici, postizenych Pompeho nemoci, u kterych se bude
zkoumat uéinek jednoho ze dvou imunosupresivnich 1éki v kombinaci
s Myozymem, zdali je bezpe¢ny a prospésny.

Zajemci o vSechny tyto studie mohou kontaktovat Genzyme, lékaiské infor-
mace na (800) 745-4447, (617) 252-7832 nebo MEDINFO@Genzyme.com.
Informace lze také ziskat na www.mda.org/research/ctrials.aspx.

Zdroj: Quest, no.1-2009
Prelozila: Mgr. Dona Zalmanova

32


mailto:MEDINFO@Genzyme.com
http://www.mda.org/research/ctrials.aspx

ZDRAVI

Co je mickovani?

Jedna se o pomocnou fyzioterapeutickou metodu, jejiz autorkou je Ceska fyzi-
oterapeutka Zdena Jebava. Vyuziva se pii onemocnéni dychacich cest jako
doplné€k hlavni 1é¢by ordinované Iékatem. Je-li spravné aplikovéana, vede ke
zkraceni doby nutné k 1éCeni, snizuje Cetnost a zdvaznost projevli onemocnéni.
Tato metoda je levna, pfijemna a hlavné nenaro¢na, takze ji zvladne kazdy
laik, po instruktazi fyzioterapeutem.

U kterych onemocnéni Ize mi¢kovani vyuzit?

e U astma bronchiale

e pii zanétlivych onemocnénich plic,
pradusek, hrtanu, hlasivek, oblicejo-
vych dutin

e pii akutni i chronické rymé

e pii cystické fibroze

e upylovych alergii

e pii migréné

e pfi vadném postaveni patefe

Mechanismus ucinku
Technika mi¢kovani vyuziva komprese akupunkturnich a akupresurnich bod.
Je zaloZena na teorii, ze komprese tkani je vystfidana jejich relaxaci.
Ptitom dochazi k:
e facilitaci nadechu a inhibici vydechu
e relaxaci a protaZeni bfiSnich, hrudnich
a krénich svalti, dale svalii panve, pate-
fe a pletence ramenniho
o reflektorickému uvolnéni svaloviny
pradusek
e uvolnéni branice
e hrudni dychani je pfevedeno na bfisni
e prohloubeni dechu a snizeni dechové
frekvence
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e zvySeni vitalni kapacity plic, zvysSeni
proudové rychlosti vydechovaného
vzduchu, zvyseni vtefinového vdechu

e piimému vlivu na kosterni svalstvo a
tim ke zlepSeni drzeni téla

e relaxaci svald, coz vede k uvolnéni in-
spiracniho postaveni hrudniku

Technika
Pouzivaji se molitanové mic¢ky o pruméru 20 mm (na oblicej) a 50, 70
a 90 mm (na t¢lo).

Vytirdni - sunuti micku, ktery drzime pevné v prstech, tak aby se neo-
tacel

Kouleni - micek odvalujeme dlani, prsty, zdp&stim s pfehmatavanim

Micek pridrzujeme mirnym tlakem tak, aby se pfed nim vytvaiela
kozni fasa. Rychlost posunu mi¢ku ma byt 1 az 2 cm za sekundu.
Kazdy tah se opakuje 3%, nejprve mickujeme pravou stranu.

Jak casto?

Prvnich 10 dni mi¢kujeme 1x denné, v dalSich tydnech 1x az
2x denné. Pii dusnosti a zanétech 1 nékolikrat denné.
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Mickovani téla
Vzdy zac¢iname na pravé Casti t¢la, pak prechazime na levou.
1

Tah ¢&islo 1 Tah ¢islo 2

Na dolnim konci hrudni kosti vytvoii- Koulime od dolni ¢asti hrudni kosti
me pritisknutim mi¢ku kozni fasu. vzhiru do jejich 2/3, pak odbo¢ime
Koulime vzhtiru podél hrudni kosti a Sikmo pfes prsni sval na rameno.
napravo podél kli¢ni kosti. Opakujeme Opakujeme 3x.

3x.

Tah ¢&islo 3 Tah ¢islo 4

Micek koulime stejné jako u druhého Zahajuje se v 1/2 hrudni kosti, mi-
tahu do 2/3 hrudni kosti. Pak pokracu- ¢ek koulime vodorovné podpazni
jeme pies prsni sval pazi a lopatku. jamkou pfes lopatku. Tah koncime
Tah je zakoncen pfitlacenim micku k pfitisknutim micku k pateti. Opaku-
patefi. Opakujeme 3x. jeme 3x,
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Tah ¢islo 5

Zahajuje se v dolni ¢asti hrudni kosti,
micek koulime pfes spodni zebra vo-
dorovné k patefi, pak vzhlru podél
lopatky na rameno, od ramena vytira-
me pazi az po ukazovak a do ztracena.
Opakujeme 3x.

Tah ¢islo 7

Zahajuje se vedle dolniho konce
bederni patefe, micek koulime az
po zéhlavi. Opakujeme 3X.
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Tah ¢islo 6

Zahajujeme vedle dolniho konce be-
derni patete, micek koulime vzhiiru
k rameni, tah je ukoncen ve stfedu
trapézového svalu. Opakujeme 3x%.

Tah ¢islo 8

Provadi se dvéma micky, jednim
fixujeme trapézovy sval (pod
uchem), druhym koulime zezadu
od horniho okraje lopatky na
predni stranu ramenniho kloubu.
Opakujeme 3x.



Tah ¢islo 9

Provadi se dvéma micky. Jeden
vytird hrudnik od jeho spodni Casti
nahoru, druhy vytird zada od po-
sledniho kréniho obratle, podél
patete smérem dolll az ke kostr¢i.
Opakujeme 3.

11

Tah ¢islo 11

Zahajuje se v pravém tiisle, mi¢ek
koulime obloukem pod Zebry do
levého tfisla - takzvané hodiny.
Opakujeme 3.
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Tah ¢islo 10

Provadi se dvéma micky (na
obou pazich soucasn¢), vytirame
od ucha, ptes krk, rameno, pazi
az po loket a do prostoru. Opaku-

jeme 3%,

Zdroj: Internet



CESTOVANI

Prazsky vylet
Konecné se na nas slunicko usmiva z oblohy a zahiivad nds svymi paprsky. Léto je
tady a kazdy z nas ma plany, jak si zpfijemnit horké letni dny. Nekteii je stravime
Vv piirodé u vody a jini zase cestuji k mofi. Kazdy podle chuti nebo penézenky.
Ja téZ patiim mezi ty, ktefi radi jezdi na vylety a poznavaji nova mista. Mym takovym
malym pfanim bylo navstivit stovézatou Prahu, hlavné kvuli historické atmosféte
mésta. Takze koncem kvétna jsme se s mym piitelem Ljubkom vydali na ¢tyfdenni
vylet do Prahy. Pravé jsem tspésné skongéila studium socialni prace a kone¢né jsem si
vydechla, Ze nemusim sedét nad knihami. Uskutecnéni vyletu se samoziejmé neobeslo
bez rezervovani ubytovani, hlavné kdyz jsme shanéli bezbariérové prostiedi, jelikoz
jsem na voziku. Nakonec jsme s pomoci prazské organizace nasli volny pokoj
v domov¢é mladeze Tobolka, ktery patfi pod Jedlickiv ustav. Planovali jsme cestovat
do Prahy vlakem. Par dni pfed cestou jsme se informovali, zdali maji zvedaci ploSinu
do vlaku, kterym chceme cestovat z Bratislavy do Prahy. Bylo mi ozndmeno, ze vlak
ploSinu nema, ale pti nastupovani nam poskytnou pomoc. To jsem ale netusila, jaka se
nam stane, nemilé pfihoda. Na nadrazi mi ptisli pomoct dva pracovnici Zeleznic, ktefi
me spole¢né s vozikem zvedali do vlaku. Pti tom jeden z nich zakopl a spadl na scho-
dech. Nastésti muj pfitel jistil vozik vepiedu, jinak bych skonéila mozna rovnou pod
vlakem. Kdyz uz jsme sedé€li pohodIné v kupé, fekli jsme si, jaka je to ostuda, Ze hlav-
ni mésto nema plosinu do mezinarodniho vlaku. V Praze jsme byli za tfi hodiny a pul
a ,,svéte div se“, tam na nas ¢ekala piijemna pani se zvedaci ploSinou, kterou obsluho-
vala ruéné. Uplna pohoda. Takze, mili sloveniti vozickaii, aZ se vydate cestovat vla-
kem, nezapomerite si pfibalit do ruksaku dva statné Herkuly. V Praze jsme bydleli
v domové mladeze. S ubytovanim jsme byli velmi spokojeni a hlavné jsme byli deset
minut od metra, kde byl vytah pro vozickare. Tam jsem také poprvé cestovala metrem
a byla jsem piijemné piekvapend, Ze nékteré stanice jsou piistupné. Skoda, Ze
V Bratislavé metro nemame. Cestovani by bylo velmi rychlé a zjednodusené. V Praze
jsme se prochazeli historickym centrem, byli jsme na Karlové mosté a u Orloje. So-
botni sluneény den jsme stravili v zoologické zahradé, ktera je zajimavé upravena.
Musim také podotknout, Ze Cesti bratii se k nam chovali velmi vstiicné, az nas to
pfijemné prekvapilo. Nase kratkd dovolena velmi rychle ubéhla, ale zlstaly v nas
pekné vzpominky. Na zavér chei napsat, Ze 1 kdyZ jste na voziku, nebojte se bariér a
vydejte se do svéta. S pozdravem, Katka Albertova

Zdroj: Ozvena, ¢.3-2008

Upravila: Dona Zalmanova

Dovolena u moie vhodna pro vozickare
Upozoriiujeme na bezbariérové stiedisko na Kanarskych ostrovech, Tenerife,
vhodné pro vozickare. Pokoje jsou se socidlnim zatizenim, u bazénu je zve-
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dak, moznost rehabilitace. Majitel mé&l manzelku na voziku, a proto v8e pii-
zpusobil. Zajemci mohou ziskat dal$i informace na webu: www.marysol.de
Red.

Nabidka rekondi¢niho pobytu u more

Mame jesté n€kolik volnych mist na jedenactidenni rekondi¢ni pobyt u mote
v Chorvatsku. Lokalita Makarska, v bezbariérovém prostiedi Hotelu Biokov-
ka, v terminu od 25. 8. do 5. 9. 2009.

Vhodné i pro zijemce na mechanickém voziku, ktefi si mohou v autobusu
presednout na sedacku. Piedbézna cena je 13.000 K¢, ve které je zahrnuto
ubytovani, stravovani formou polopenze, doprava specialn¢ upravenym auto-
busem.

Ptihlasit se mizete na tel. ¢isle 603 255 820, nebo na e-mailové adrese: pro-

chap@volny.cz.
Za AMD v CR Petr Prochdzka.

Rekondi¢ni pobyt AMD v TFemosné u Plzné

Ctyfdenni rekondi¢ni pobyt:

Misto pobytu:  Bezbariérovy dim Exodus v Tiemosné u Plzné, ubytovani
ve dvou- az étyfluzkovych pokojich.

Termin konani: 23. 5. az 27. 5. 2009, nastup i odjezd je v dopolednich hodi-
nach. Po domluve je mozné ptijet jiz v patek odpoledne.

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

Doprava: Vlastni, cestovni ndhrady nebudou hrazeny.

Ptihlasky: Do 5. kvétna 2009, telefonicky na Cisle 603 216 943, pisemné
na e-mail: amdplzen@volny.cz nebo na adresu: Zuzana Vojackova ,- Chii¢
98, 331 41 Chric.

Letos potadame jiz 6. ro¢nik Narodniho putovani po Plzefiském kraji. Ten-
to rekondi¢ni pobyt je urcen pro ty z nas, ktefi maji alespon trochu dobrodruz-
nou povahu a chtéji zaZit pfijemné chvile napéti. Neméjte vSak obavy se pfi-
hlasit.

Vzdy je vSe pfipraveno a pfizptsobeno nas§im moznostem. Na programu bude
kazdoro¢ni sjezd ,,divoké” feky Berounky. Celodenni vylet. Turnaj v bowlin-
gu. Navstéva plzenské ZOO. A mnoho jinych prekvapeni. Pokud potiebujete
podrobnéjsi informace, nevahejte a obratte se na mne. Za vSechny poradatele
srdecné zve

Zuzana Vojackova
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Pozvanka na rehabilita¢ni pobyt ¢lenit AMD 15.-22. 8. 2009 se
zdravotnim a sportovnim zaméienim

Misto kondni: RZ Hodonin u Kunstatu

Datum kondni: 15. 8. - 22. 8. 2009, zacina se vecefi, konci se obédem
Program: 3x denné rehabilitaéni cviceni, individualni cviceni, 3 predndasky
zamérené na zdravi, socialni oblast a zdravou vyZivu, predvadéci a prodejni
vystavka rehabilitacnich a kompenzaénich pomucek s odbornou poradnou,
prebor AMD CR v $achu a kuZelkach, ve&er kulturni program.

PRIHLASKA
15. 8. - 22. 8. 2009 v RZ Zamecek v Hodoniné u KunStatu

Jméno a pifijmeni:

Datum narozeni: Cislo OP:

Adresa bydlisté: PSC: Telefon:

Jsem drzitelem prikazky: TP - ZTP - ZTP/P
Pouzivam: mechanicky vozik - elektricky vozik - zvedak
Budu mit privodce: ano - ne

Jméno a piijmeni privodce:

Datum narozeni: Cislo OP:

Adresa bydlisté: PSC: Telefon:

Je drzitelem prukazky: TP - ZTP - ZTP/P ¢&.:
Pouziva: mechanicky vozik - elektricky vozik
Pouziji dopravu: spec. mikrobus (hradi si pfepravovani) - vlastni

Dne: podpis:
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Rekondi¢ni pobyt ve Velkych Losinach

Vazeni ¢lenové,

opet Vas zveme na jiz tradicni rekondicni pobyt ve Velkych Losinach, ktery se
bude konat od 4. do 11. Cervence 2009 s ubytovanim v hotelu Pradéd. Jak je
zvykem, zac¢iname sobotni vecefi. Kon¢ime za tyden v sobotu snidani. Vzhle-
dem ke zvySenym cenam za ubytovani a lazenské sluzby jsme byli nuceni
zvysit cenu ucastnického poplatku pro jednu osobu na 4.000,-K¢. V ¢&astce je
zahrnuta cena za ubytovani, stravovani (polopenze, snidan¢ a vecete), pojisteé-
ni ucastnikd, bazén a urCity pocet masazi, ktery bude uptesnén dle finan¢nich
moznosti. Dopravu si hradi kazdy sdm. Pro ty i€astniky, ktefi budou potiebo-
vat dopravu mikrobusem z Prahy a nejblizsiho okoli, ji mizeme organiza¢né
zajistit.

Ptihlasku, kterou najdete v tomto zpravodaji, berte jiz jako zavaznou a poslete
ji prosim, nejpozdéji do 30. dubna na moji adresu: Petr Prochazka, 272 01
Kladno, Hiebe¢ska 2674. Tel. Spojeni 603 255 820, Email: prochap@volny.cz
Vzhledem k tomu, Ze bezbariérovych pokoji je omezeny pocet a nebudeme
moci asi zfejmée uspokojit viechny zdjemce o né, budeme déavat prednost tém,
na které se loiiského roku nedostalo.

V ptipadé Vasi tcasti dostanete podrobnéjsi informace, nejpozdéji do 15.
kvétna, zvacim dopisem.

Pro ucastniky, ktefi odfeknou piihlasku v dobé kratSi nez jeden mésic pred
nastupem, budeme nuceni pouZit storno poplatky schvalen¢ VAMD.

Veétime, ze budete mit tak jako minula léta zajem o tento pobyt v pékném pro-
stfedi a jiz dnes se téSime na setkani s Vami.

Za AMD Petr Prochazka
vedouci rekondice
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Rekondi¢ni pobyt se zdravotnim zamérenim ve Velkych Losinach 4.7.-11. 7.
2009

Prihlaska
Jméno a piijmeni:
Adresa bydliste: PSC:
Datum narozeni: Cislo OP:

Telefon:

Jsem drzitelem prikazky: ZTP/P ¢:

Pouzivam: 1) mechanicky vozik, 2) elektricky vozik, 3) zvedak
Doprava: 1) vlastni vozidlo 2) zadam o pomoc pfi zajisténi mikrobusu.
a) z Prahy b) z blizkého okoli Prahy (odkud)

Budu mit privodce: ano - ne

Jméno a pfijmeni:

Adresa bydlisté: PSC:

Datum narozeni: Cislo OP: Telefon:

Je drzitelem prikazky: ZTP/P ¢:

Mam zajem o: termalni bazén - masaze
Priivodce ma zdjem o:  termalni bazén - masaze
Dne: Podpis:
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Ceska federace damy,
Druzstevni 7, Praha 4, 140 00

Tellfaxu 241 741 227. e-mail: damweb@damweb.cz

Asociace muskularnich dystrofika v Ceské republice
a Ceska federace damy

poradaji

2.ro¢nik turnaje v dameé

AMD DAMA OPEN

Termin: sobota 25.dubna2009
Misto: Kulturni centrum Zahrada
Malenicka 1784, Praha 4 — Jizni Mésto

Casovy program: 10.00 hodin — prezence Uc¢astnikud
10.30 hodin — zahgjeni
12.30 hodin — pfestavka na obc&erstveni
15.30 hodin — vyhlaeni
16.00 hodin — zakon¢&eni turnaje

Kategorie: Turnaj pro cleny a pratele AMD v CR bez rozliSeni kategorii

Pravidla: Hrat se bude podle pravidel éeské damy (deska 8X8 poli, 12
kamenu kazdé barvy, tfi fady na tmavych polich) vyhlasenych
Ceskou federaci damy viz www.damweb.cz.

Hraci rad: Hraci systém a ¢asovy limit bude uréen hlavnim rozhod¢im
podle poctu hracd. Partie se hraji bez zapisu.
Startovné: 30,- K&

Prihlasky: do 7.4.2009 - Eva Pistékova,
tel. 775 927 855, email: pistekova.eva@gmail.com.
Pocet mist je omezen kapacitou hraci mistnosti.
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VYROCI

Vyznamné Zivotni jubileum oslavili 1. 1. 2009 — 31. 3. 2009

Rigl Zden¢k 65
Pokorna Eva 55
Brabenec Miroslav 85
Zalmanova Dona 50

Schramhauserova Milada 65

Steuer Pavel 50
Repai Rostislav 35
Sladek Pavel 60

Navzdy nas opustili

David Brousek ve véku 24 let




LITERARNI OKENKO

Jak svét malem piisel o Jeji pastorkyriu

Od klientl jsme se dozvédéli mnohé. Treba i tuto prihodu postovni. Posty mno-
hym z nds pfipravily tézké aZ trapné chvilky, kdyz jsme pfedpoklddali, Ze nékomu
dosla nase zdsilka, ale nedosla. Nebo dosla, ale nevyzvedli jsme ji. Dojit si tfeba po
tritydenni dovolené pro balicek, ve kterém bylo pecené kure, jako se stalo mné ve
dvaceti letech, bych nikomu nepradl. Ndsledujici epizodka, stard jedno stoleti, se ale
tykd jesté post rakouskouherskych. Je ze Zivota Leose Jandcka a byla kdysi zazname-
ndna jen pro soukromé ucely, takZe ani nejrenomovanéjsi jandckovsti badatelé jako
byli Stédrori & Kozik o ni nikdy nevédéli. Pro pdr zdjemcd ji kdysi vyprdvél ctihodny
kmet V. K., pivodem ze Vsetina. Zde je tudiZ publikovdna poprvé.

U presidenta c.k. moravskoslezskych post, pana Formdnka, je po prdci a v byté
klid. Nékdo zvoni. Ve dverich se objevi rtutovity muz, ktery chce mluvit pfimo s panem
feditelem. Zivé se omlouvd, Ze rusi klid vecera, a jde k véci: Pfedstavte si, pane presi-
dente, poslal jsem z Brna do Prahy balik notového materidlu své nové opery Jeji pas-
torkyna, - promitite, ja jsem Jandcek, reditel konservatore, no a ten balik nedosel a asi
se ztratil. Prosim vds, udélejte honem néco.

Zkuseny predstavitel moravskych post nemél rad hudbu ani u sousedu, natoZ
doma, ovsem v tomto trapném pfipadé ujistil skladatele, Ze nové opery se na posté
neztrdceji, takhle cenné obrazy, to ano. Balik se na stésti pro lidstvo brzy nasel.

Zlata mladez prvni republiky

Nékdejsi podnikovy prdavnik VD Prodex dr. Kurt Heinrich Metzker vypravél, jak ve
svém prvorepublikovém mladi dostal od svého bohatého tatinka prvniho Forda.
S dvéma kamarddy popijeli u Mdnesa a pred pilnoci se vsadili, Ze musi dojet, kaZdy
svym autem, odtud aZ na Staroméstské namésti — ale po chodniku! Dojeli, dokonce
pak objizdéli zdejsi sousosi pordd rychleji stdle dokola. Nad predstavou takovéhle
zdbavy jsem pfi poslechu tohoto vyprdvéni zaplesal, na nic takového se nezmizu.
Tehdejsi policie pracovala asi pohotovéji nez dnesni, ba i promptné spolupracovala
s novinami. KdyZ se vyspdvajici syndcek dostavil po poledni k snidani, mél jeho jiz
obédvajici tatinek na stole praZské noviny s titulkem: Nocni radéni zlaté mladeZe. A u
toho identifikované vsechny tri syndacky zamozZnych vdZenych otcl. Obcané z okoli si
tehdy stéZovali na hluk onéch tfi aut — to byly doby. Dnes maji pod okny dunéni riz-
nych oslav a jejich stiZnosti nikoho nezajimaji.

Karel Funk
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