ZPRAVODAJ

ASOCIACE MUSKULARNICH DYSTROFIKU

ROCNIK 29, CISLO 2 - 3, CERVENEC - SRPEN 2010

= |I. roénik MDA RIDE
= Té&hotenstvi u Zen s muskularni dystrofii
= Antikoncepce u télesné postizenych




bylo vydrazeno
za neuveéritelnych 21 000,- K¢

ve prospeéch lidi postizenych svalovou dystrofii.

Na fotografii Ceska miss 2009 Iveta Lutovska
a Josef Kaderabek ,Kada*, predseda MDA RIDE.
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Asociace muskularnich dystrofikd v CR, ktera sdruzuje postizené musku-
larni dystrofii (tzv. myopatii) a dalSimi nervosvalovymi nemocemi, je celonarodni
nevladni neziskova organizace pisobici 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 dystrofikdl prosazuje specifické zajmy a potreby
svych ¢lent, porada rehabilitacné vychovné kurzy, rekondi¢ni ozdravné pobyty,
seminare, Sachové turnaje atd., spolupracuje se zdravotnickymi institucemi a se
zahrani¢nimi asociacemi obdobného charakteru, které dnes existuji ve vétsiné
zemi svéta jako vyznamna soucast v boji proti nervosvalovym chorobam a jejich
nasledkiim. Poskytuje téZ socialné pravni a jinou pomoc svym &lentim.

DuileZitou soucasti ¢innosti Asociace muskularnich dystrofik( je vydavani
Clenského casopisu ZPRAVODAJ AMD, ktery vychazi ctvrtletné a je urcen pro
poskytovani informaci ¢lentiim jak z oblasti vlastni ¢innosti AMD, tak i z oblasti
lékarské védy a vyzkumu nervosvalovych chorob. Casopis prinasi také novinky ze
zahranici, jez souviseji s nervosvalovymi nemocemi, a je zakladem pro vzajem-
nou vyménu zkusenosti a nazoru postiZzenych.

Cilem AMD v CR je trvale sledovat a pomahat fesit Sirokou problematiku
postizenych nervosvalovymi nemocemi véetné déti a mladeZe. Tato Cinnost je
financné znacné nakladna a zavisi na podpore verejnosti.

VSem darciim a sponzortm predem dékujeme.

NaSe adresa: .
Asociace muskularnich dystrofiki v CR
Petyrkova 1953/24, 148 00 Praha 414

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

Kancelar: Petyrkova 1950/18 (suterén), 148 00 Praha 414
Uredni hod.: Ut, €t 13:00 - 16:00 hod., St 12:00 - 15:00 hod., P4 9:00 - 12:00
V dobé nepritomnosti volejte na tel.: 722 946 323

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


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

UVODNI SLOVO

Jednou z nejvétsich zmén, které se udaly od minulého vydani Zpravo-
daje, byly volby do Poslanecké snémovny. Navzdory rozesilanim vyzev
od rGznych sdruzeni typu volte toho, nevolte tamty, coz popudilo
mnohé, volby dopadly tak, jak dopadly. Nezvitézila populisticka pro-
hlaseni a snad zvitézila ,,Vlada rozpoctové odpovédnosti“, jak to sa-
ma proklamuje. Samozrejmé sledujeme, nékdo s obavami, jiny
s rozpaky, jak se postavi k problematice zdravotné postizenych.
Podle prvnich prohlaseni nezklamala, jako zadna z predchozich, a
naznacila, ze se bude Setrit predevsim v socialni oblasti. Nic proti.
Vime, Ze v socialni siti jsou diry a urcita naprava by byla zapotrebi,
ale proc je vzdy na prvnim misté? Jsou i dalsi rezorty, kde by se dalo
usetrit mnoho penéz, ale bohuzel nemame ty spravné lobbisty, kteri
by za nas ,lobbojovali“. Socialni sluzby nejsou zkratka ,cool“. Ne-
zbyva nez vérit, Ze vlada bude spise socialni nez asocialni, sledovat,
jakym smérem se Uspory budou ubirat a pripadné se nebat vyslovit
svUj nazor.

Ostatné Usporna opatreni se projevila uz letos. Mozna jste si vsimli,
ze toto vydani je koncipovano jako dvojcislo. Dostali jsme totiz na
vydani Zpravodaje jen polovinu pozadované dotace, coz na Ctyri Cisla
nestaCi. To jen na vysvétlenou, proC jste v Cervnu nedostali druhé
Cislo Zpravodaje.

Udalost, pro nasi organizaci daleko prijemnéjsi, byl dalsi rocnik MDA
RIDE, ktery tentokrat probéhl na Smichovské plazi. Jsem rad, ze
mnoho Uc¢astnikd bylo z rad nasich clend, a véfim, Ze v pfistim roce
Vas uvitam v jesté vétsim poctu. Je to hezky pocit, kdyz nékdo po-
maha tém, ktefi to potrebuji, a lidé z MDA RIDE to opravdu délaji
s nadsenim. Vice o akci se dozvite dale ve Zpravodaji.

Na zakladé pozadavku nasich ¢tenarld prinasime informace o antikon-
cepci a problematice téhotenstvi u Zen s nervosvalovym onemocné-
nim. Najdete vsak i dalsi zajimavé prispévky.

Vazeni Ctenari, preji Vam, abyste ve Zpravodaji nasli ¢lanek, ktery
Vas zaujme. Zaroven Vam preji pohodové posledni letni dny v tomto
roce.

Zdenék Janda
predseda AMD v CR




Bezplatné pravni poradenstvi pro cleny
AMD v CR stale poskytuje JUDr. Jan Beé-
br, telefon 257 003 451. MoZnost zastu-

povani pri soudnim rizeni.

Poradenstvi z oblasti socialni problema-
tiky vam poskytujeme primo v kancelari
AMD, utery, ¢tvrtek 13:00-16:00, streda
12:00-15:00, patek 9:00-12:00, nebo na
tel.: 272 933 777. Mimo tyto hodiny pak
na tel.: 722 946 323. Se svymi dotazy se
mlzZete obracet i pisemné na adresu
kancelare ¢i e-mailem na:
amd@md-cz.org

Nové webové stranky: www.amd-mda.cz

Vyzva pro ty, kteri jesté nezaplatili
Clenské prispévky za roky minulé a rok
2010, at’ tak neprodlené udini!

Red.


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

ZUCASTNILI JSME SE

10. vyro¢i vzniku NRZP CR

Vznikem NRZP CR pred deseti lety se dovrsilo Gsili mnoha predstavitelt hnuti
osob se zdravotnim postiZenim o vytvoreni organu, ktery by vérohodné a
nezpochybnitelné zastupoval obcany se zdravotnim postizenim a prosazoval
jejich zajmy.
Po roce 1989 vznikly stovky organizaci osob se zdravotnim postizenim, které
hajily zajmy jednotlivych druh( zdravotniho postizeni nebo zajmy lidi se
zdravotnim postiZzenim v rlznych méstech, obcich a regionech. Tyto nové
vzniklé iniciativy se postupné sdruZily pod Sbor zastupcu organizaci zdravot-
né postizenych, ktery zalozil a po celou dobu vedl Pavel Dusek. Z byvalého
Svazu invalid( postupné vzniklo nékolik velkych organizaci, které vytvorily
Sdruzeni zdravotné postizenych v CR.
Koncem 90. let se stale vice projevovalo, ze soupereni téchto dvou uskupeni
neprispiva k prosazovani zmén, které by vedly ke zlepseni Zivota lidi se
zdravotnim postizenim. Patfi ke cti tehdejsim predstaviteldm Sboru zastupcl
organizaci zdravotné postizenych a Sdruzeni zdravotné postizenych v CR, ze
se dokazali domluvit a v roce 2000 spolecné zalozili Narodni radu zdravotné
postizenych CR.
Pocatky cinnosti této organizace byly pomérné skromné. Méli jsme
k dispozici dvé kancelare na Karlinském namésti, dva zaméstnance a vali
prosazovat zmény, které umozni obcaniim se zdravotnim postiZzenim samo-
statny zpUsob Zivota. Nasim zajmem bylo a je, aby se lidé se zdravotnim
postizenim stali aktivnimi tvlrci svého osudu.
Cinnost Narodni rady osob se zdravotnim postizenim CR se pomérné rychle
rozriistala a polet organizaci, které do ni vstupovaly, Gctyhodné pribyval.
Z pavodnich 40 zakladajicich organizaci se jejich pocet zvysil na konci roku
2001 na 77 organizaci a kazdy rok pribyvaly dalsi a dalsi. Dnesni pocet 112
organizaci svéd¢i o tom, ze Narodni rada osob se zdravotnim postizenim CR
ziskala velkou duvéru lidi se zdravotnim postiZenim a jejich organizaci, a ze
je jejich skutecnym reprezentantem.
Naplnuji se slova prohlaseni ustavujiciho Republikového shromazdéni z 27.
cervna 2000, kde se pravi ,,zakladnim ukolem Narodni rady zdravotné posti-
zenych CR bude zabezpecovani plné Ucasti osob se zdravotnim postizenim i
jejich zakonnych zastupct na formulovani politiky vedouci k vyrovnavani
prileZitosti této skupiny obc¢ani a jejim zakotvovani v pravnim fadu CR¥.
Vérim, ze i dalsi desetileti ¢innosti Narodni rady osob se zdravotnim postize-
nim CR prinese mnoho pozitivniho pro zlepseni Zivota obcan( se zdravotnim
postizenim v Ceské republice.
Vdclav Krdsa
predseda Ndrodni rady osob se zdravotnim postizenim CR
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Setkani k 10. vyroci zaloZeni Narodni rady osob se zdravotnim po-
stizenim CR (NRZP CR).

Dne 16. 6. 2010 se v prostorach Valdstejnské zahrady uskutecnilo spo-
leCenské setkani k 10. vyroci zalozeni Narodni rady osob se zdravot-
nim postizenim CR (NRZP CR).
Setkani zahajila mistopredsedkyné Senatu Alena Gajduskova, ktera v
uvodnim slové fekla, Ze je dllezité, aby se politika a legislativa nevy-
tvarela pro zdravotné postizené obcany, ale spolecné s nimi, a vyjad-
Fila uznani NRZP CR, kterd se béhem své kratké existence stala re-
spektovanym partnerem pro statni spravu i samospravy a podilela se
na vzniku mnoha duleZitych zakond. V podobném duchu zaznély i
kratké a vystizné proslovy pritomnych predstaviteld NRZP CR Vaclava
Krasy, Pavla Duska, prof. MUDr. Jana Pfeiffera a naméstka ministra
prace a socialnich véci Mariana Hoska. Proslovy stridal operni zpév
Denisy Folkeové, jejiz hlas v sala terrena Valdstejnské zahrady znél
velmi pusobivé. Prijemnou poloformalni atmosféru dotvarel také
Honza Musil, ktery slavnostni odpoledne moderoval.
Za Asociaci muskularnich dystrofikd CR se setkani z(castnila Jitka
Kacirkova.

Red.

I
|
|

| N,

E — 4 | o P
Setkdni zahdjila mistopfedsedkyné Sendtu Alena Gajduskovd
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Oranzové kolo

15. a 16. Cervna probehl tradicni atleticky mitink na stadionu v Klad-
né. UcCastnily se ho i takové hvézdy jako Roman Sebrle a Bryan Clay v
desetiboji, kteri se bohuzel zranili v Gvodni discipliné béh na 100 m a
zavod nedokoncili. .
Pro nasi organizaci presto prinos mél. V ramci projektu firmy CEZ
Oranzové kolo jsme byli vybrani spolecné se sportovnim klubem Jed-
lickova ustavu k rozdéleni castky 200 000 KC. Dvé ,,cyklisticka“ oran-
Zova kola byla pripravena pro ty, kteri si jednak chtéli zasportovat,
ale i ,,vyslapat“ néjaké body pro jednotlivé organizace. AMD pripadla
krasna castka ve vysi 98 446 Kc.

Dékujeme firmé CEZ za poskytnutou Castku, ktera nam pomuze usku-
tecnit rekondicni pobyt na Makarské riviére.

Za nasi organizaci se slavnostniho predavani seku zUcastnili predseda

Zdenék Janda a mistopredseda Petr Prochazka.
Red.

|
i
[ ]

Y

10



NADACE CEZ

ASOCIACI MUSKULARNICH ga'éh E,.

DYSTROFIKU

Pr“eddvdnis'eku se zucastnili predseda Znék Janda a mistopredseda Petr Proczka.
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Vystava Non-Handicap

Vystava NON-HANDICAP 2010 a 32. ro¢nik mezinarodniho zdravotnic-
kého veletrhu PRAGOMEDICA - PRAGOLABORA - PRAGOFARMA - PRA-
GOOPTIK 2010 se uskutecnily ve dnech 20. 4. - 22. 4. v halach Pru-
myslového palace. Poradatelem je INCHEBA PRAHA spol. s r.o. Ofici-
alnim partnerem vystav byla opét Narodni rada osob se zdravotnim
postizenim CR a Ministerstvo zdravotnictvi CR.

Bydleni bez bariér NRZP

Konference se konala 20. kvétna 2010 v Malém sale Kongresového
centra Praha.
V ramci konference zaznély tyto prezentace:

Jan Wagner, reditel Statniho fondu rozvoje bydleni - Podpora
vystavby socialnich bytl, definice upravitelnych bytu, bytu
zvlastniho urceni a bezbariérovych byt

Frantisek Holec, viceprezident pro stavebnictvi Unie zameést-
navatelskych svazd CR - Bydleni pro viechny neni zatéz, ale
perspektiva.

Irena Sestakova, Fakulta architektury CVUT Praha - Principy
snadné orientace v objektu

Renata Zdarilova, Vysoka skola banska Ostrava - Osazeni byto-
vych doma do terénu

Lea Rollova, Fakulta architektury Bratislava - Navrh nové sta-
vebni legislativy SR tykajici se bezbariérovosti staveb

Zdenka Sramkova - "Attans!" projekt Svédské federace organi-
zaci osob se zdravotnim postizenim (HSO)

Milena Antonovicova, NRZP CR - Chyby pfi revitalizaci panelo-
vych dom(

Jan Dvorak, UVP CR - Problematika vytah( v bytovych domech
Zdenék Kaspar, ASNEP - Problematika bydleni osob se slucho-
vym postizenim

Ladislava Sporova, Tyfloservis Karlovy Vary - Projekt cvi¢né
kuchyné pro slabozraké a nevidomé

Konference se poradala za finanéni podpory UFadu vlady CR.
Prezentace lze shlédnout na strankach NRZP.

12



Prvni tiskova konference MDA RIDE, Botel Matylda - 5. kvéten
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Zapis ze schlze vyboru AMD v CR, konané ve dnech 1. - 2. 5. 2010
v RS Zamecek Hodonin u Kunstatu.

Pritomni: dle prezencni listiny
Omluveni: B. Jedlickova, J. Kacirkova, V. Furisova, V. Landova

1. Zahajeni:

Predseda p. Z. Janda zahajil schizi, privital pritomné a omluvil nepri-
tomné a nechal schvalit program schlze. Nikdo nemél doplnujici na-
vrhy.

2. Kontrola plnéni Ukolu:

Ukoly jsou prubézné plnény.

3. Zprava o hospodareni za rok 2009:

pani Rousalova podala informaci o hospodareni v minulém roce. Vybor
tuto zpravu schvalil.

Vzhledem k ukonceni pracovniho poméru pani Rousalové k
31.12.2009 ji predseda Z. Janda podékoval za dlouholetou praci a
predal darek.

Bylo schvaleno prijeti p. J. Macdka na misto Ucetniho.

VAMD rozhodl o zruseni U¢tu s terminovanym vkladem a prevodem
zUstatku na bézny ucet.

Z: P. Prochazka, J. Macakova T: 30. 6. 2010

4. Zprava revizni komise:

za nepritomnou predsedkyni RK pani Landovou prednesl zpravu pan
Macak. VAMD zpravu schvalil.

5. Pridélené dotace na rok 2010

Z. Janda informoval o vysledku dotacniho jednani na MZ CR a MPSV.
Dotace MPSV byla pFidélena dle pozadavku. MZ CR byly dotace krace-
ny, a proto doslo k Upravé jak poctu Gcastnikd, tak i ¢astky na osobu
a den. Prozatim bylo zruseno poradani sachového memorialu.

VAMD uklada zjistit, jakym zpusobem by bylo mozno cerpat financni
prostredky v ramci kraju.

Z: JUDr. Bébr, Z. Janda T: 30. 6. 2010

6. Stav clenské zakladny:

P. Prochazka informoval o stavu ¢l. zakladny i placeni ¢l. prispévku.
Nezaplatila cca 1/3 ¢lend.

VAMD rozhodla o tom, Ze napristé povede evidenci Cl. zakladny i pla-
ceni prispévkl kancelar.

Prostrednictvim Zpravodaje AMD urgovat zaplaceni ¢l. prispévki za
roky 2008 a 2009.
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Z: Z. Janda,P. Prochazka, J.Macakova T: 30.6.2010

7. Jubilea na rok 2010:

vzhledem k nepritomnosti B. Jedlickové bylo rozhodnuto pripravit do
pristi schlze navrhy finan¢niho ohodnoceni jubilantd.

Z: B. Jedlickova, P. Prochazka T: pristi schlze

8. Financni rozvaha na r. 2010

J. Macak predlozil navrh fin. planu na letosni rok.

VAMD tento navrh schvalil.

9. Rekondic¢ni pobyty v letosnim roce

Jednotlivi vedouci pobytovych akci informovali o pripravé téchto po-
bytd.

10. Rekondicni pobyty v roce 2011

VAMD ulozil pripravit navrhy na jednotlivé akce.

Z: vedouci pobytt T: do 15. 8. 2010

11.EAMDA

Z. Janda informoval o jednani ohledné vyrocni konference EAMDA.
VAMD schvalil ucast Z. Jandy a P. Prochazky a privodct na konferenci
v Italii v zari letosniho roku. Z. Janda informoval o priprave konferen-
ce konané v pristim roce v Ceské republice.

12. Zpravodaj AMD

D. Zalmanova informovala o pripravé jednotlivych vydani Casopisu. V
dusledku kraceni dotace MZ CR bylo rozhodnuto v letosnim roce vydat
pouze 3 Cisla s tim, ze jedno bude dvojcislo.

VAMD schvalil rozhodnuti, ze od pristé bude navrh rozeslan vsem cle-
nam VAMD k pripominkam a korekci. Je potreba oslovit i dalsi cleny.
Z. D. Zalmanova T: prubézné

13. Vyrocni zprava za r. 2009

Z. Janda predal ¢lenm VAMD navrh vyrocni smlouvy. Nikdo nemél
pripominky a zprava byla schvalena.

14. Ruzné

VAMD ulozil provedeni evidence majetku.

Z: Macakova, Rousalova, Kaslova T: do 30. 11. 2010
p. Janda informoval podrobné o aktivitach AMD.

Zapsala: Jaroslava Kaslova
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Il. MDA RIDE

26. Cervna se uskutecnil jiz druhy rocnik MDA RIDE. Ten kdo neprisel,
mohl jen litovat. Byl to krasny den s krasnymi motorkami a lidmi ko-
lem nich.

Akce na podporu lidi postizenych svalovou dystrofii méla mnoho kras-
nych okamziki od spanilé jizdy Prahou pres hudebni produkci kapel
Strahov, Tam Rock, The Cell, modni prehlidky obleceni Harley-
Davidson az po drazbu tri¢ek od zahrani¢nich klubt H-D.

Den zahajila svoji produkci skupina Strahov, poté prisla na radu vy-
jizdka s détmi i dospélymi postizenymi svalovou dystrofii a dalSimi
cestnymi hosty. Akci perfektné zabezpecili Black Dogs LE MC, kteri si
zasluhuji veliky dik. Celym dnem nelnavné provazel herec a skvély
moderator Miroslav Simdnek, kterému sekundoval Majkl Veber. Pfisel
nas pozdravit i Dalibor Gondik a Robert Rosenberg. Mddni prehlidka
byla zajimava jak predvadénymi modely, tak modelkami, které je
predvadély v cele s Ceskou miss 2009 Ivetou Lutovskou. Na konec
prehlidky Iveta pomohla vydrazit 5 krasnych tricek Harley-Davidson.
Posledni set, ktery se drazil, byl skutecné exkluzivni! Tricko a Cepice
s vlastnoru¢nim podpisem Willy G. Davidsona, které MDA RIDE ziskalo
diky H-D Praha. Tenhle set se vydrazil za neuvéritelnych 21.000 Kc!!!
Frajer, ktery tohle tricko vydrazil, jej bez velkych gest daroval jedné
mladé divce postizené svalovou dystrofii. Na stanku MDA se také pro-
davaly odznaky, silikonové naramky, tricka a dalsi predméty.

A vysledek akce? Neuvéritelnych 426 000 korun, které pomohou
nejen nasi organizaci pri dofinancovani riznych projektu, ale i Vam,
nasim ¢lendm, ktefi budete potrebovat prispét na pomucky, které
nejsou hrazeny zdravotnimi pojistovnami nebo socialnimi uUrady. Pro-
to nevahejte a poslete pripadné zadosti do kancelare AMD.

Nezbyva nez podékovat vsem, kteri nam takto chtéji pomoci, i tém,
kteri prijeli a bavili se.
Diky! Kad'o, Danielo, Hanko, Ondro i Vam ostatnim!

Red.
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Foto: Natdlie Bechtinovad
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SOCIALNi OKENKO

Aktualneé z legislativy

Zména zakona o pomoci v hmotné nouzi

Na nasi Poradnu pro Zivot s postizenim se Casto obraceji osoby, které
byly uznany invalidni, nicméné z divodu nesplnéni potrebné doby
pojisténi jim neni vyplacen invalidni dichod. V pripadé, Ze neni moz-
né si doplatit zpétné potrebnou dobu pojisténi, ziji tyto osoby cCasto
pouze z davek statni socialni podpory a pomoci v hmotné nouzi.

Dne 1. cervna 2010 nabyl Gc¢innosti zakon ¢. 141/2010 Sb., kterym se
méni zakon ¢. 111/2006 Sb., o pomoci v hmotné nouzi. Zmény jsou
pozitivni predevsim vici osobam invalidnim ve IlIl. stupni, kterym ne-
vznika narok na vyplatu invalidniho dichodu.

Drivéjsi ustanoveni priznavalo osobam, které byly uznany invalidni ve
1. stupni a nebyl jim vyplacen invalidni dichod, narok na prispévek
na Zivobyti pouze v Castce existencniho minima, tedy ve vysi 2020,-
K¢ bez jakékoli moznosti navyseni. Od 1. cervna 2010 je mozné u
téchto osob priznat prispévek na zivobyti az do vyse Zivotniho mini-
ma, to je do Castky 3126,- KC.

U osob, kterym byl priznan stupen invalidity v I. a ve Il. stupni, a kte-
ré pobiraji ¢i budou pobirat prispévek na zivobyti po dobu delsi nez 6
mésict, pak odpada podminka vykonu dobrovolnické nebo verejné
sluzby v rozsahu alespon 20 hodin v kalendarnim meésici. Bez této spl-
néné podminky nebylo drive mozné zvysit ¢astku prispévku na Zivoby-
ti nad 2020,-Kc¢.

Zmirnéni podminek pro ziskani prispévku na péci z dlvodu celiakie a
diabetes mellitus

Zménou vyhlasky ¢. 505/2006 Sb. ze dne 17. kvétna, kterou se prova-
déji néktera ustanoveni zakona o socialnich sluzbach, byly vyslyseny
prosby mnoha osob s celiakii ¢i diabetes mellitus a rodicd takto posti-
Zenych déti.

Pro ziskani prispévku na péci se posuzuji Ukony sobéstacnosti a péce o
vlastni osobu. Dle poctu ukond, které osoba zavisla neni schopna sa-
mostatné zvladnout, se poté stanovuje stupen zavislosti a tedy i pri-
spévku na péci. Zmeéna vyhlasky ¢. 505/2006 Sb. prinesla nékolik no-
vych Gkond, které se budou hodnotit.

Pfi posuzovani Ukon( péce o vlastni osobu se nové hodnoti schopnost
samostatného stanoveni jidelniho planu s kazdodennim podavanim
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stravy zvlastniho sloZeni, mnozstvi nebo Cetnosti, popripadé léceb-
nych nutri¢nich doplnkd. Tento Ukon se hodnoti jiZz u déti od 1 roku
véku. Dale se pak v ramci posuzovani provadéni jednoduchého oset-
feni pridava kromé méreni télesné teploty také méreni glykosurie a
ketolatek v moci. V ramci dodrzovani léCebného rezimu se nové posu-
zuje, kromé schopnosti aplikace injekci, také méreni glykémie a sta-
noveni aktualni davky inzulinu.

Pri posuzovani Ukon( sobéstacnosti se pridava do Ukonl tykajicich se
usporadani Casu a planovani zivota nové schopnost prizplsobeni den-
niho a noc¢niho rezimu potrebam lécby a osetrovani.

Celkovy vycet vsech hodnocenych Ukonl sobéstacnosti a péce o vlast-
www. ligavozic.cz/ip v sekci Prispévky a dichody v kapitole Prispévek
na péci.

Lucie Markova
Vedouci Programu poradenstvi a informace
Bezplatna linka 800 100 250

Dotazy z poradny na www.ligavozic.cz

Vybrané dotazy se tentokrat tykaji evidence na UP v soub&hu s péci o
zavislou osobu, vyhrazeného parkovaciho stani v misté bydlisté a pla-
ceni parkovného.

Dotaz

Rada bych se z(castnila projektu Ufadu prace, ktery se zaméfuje na
navrat rodi¢t na trh prace. Je uréen uchazecim ¢i zajemcim o za-
méstnani. Pokud tedy bych chtéla byt zarazena do projektu, je nut-
né, abych byla na UP evidovana. Nyni pobirdm polovinu rodi¢ovského
prispévku a na dceru prispévek na péci ve vysi 9000,- /lll.stupen/.
Nevim, zda se po skonceni rodi¢ovského prispévku muazu evidovat na
UP, kdyz pobiram téch 9000,-. Dcera navitévuje specialni MS a pak
pUjde do skoly, tak bych klidné mohla pracovat. Chtéla bych se tedy
zeptat, zda neprijdu o téch 9000 na dceru, pokud budu uchazec¢ o
zameéstnani? Stat za mé nyni odvadi zdravotni a socialni pojisténi jako
za pecujici osobu, chtéla bych se tedy také zeptat, jak to bude s témi
odvody, pokud budu vedena na Uradu prace. Dékuji za odpovéd'.
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Odpoveéd’

Prispévek na péci ani rodiCovsky prispévek se nijak nevylucuji s evi-
denci na Uradu prace. Je vsak dllezité dodrzet podminky max. délky
umisténi ditéte ve specialnim zarizeni tak, aby Vam stale nalezel ro-
dicovsky prispévek. Pro blizsi informace se podivejte na prava a po-
vinnosti uchazec¢li o zaméstnani na Portalu MPSV:
http://portal.mpsv.cz/sz/obcane/pravpov_uch.

Problém by mohl nastat pouze v pripadé, kdybyste z dlivodu péce o
dité nemohla nastoupit do nabizeného vhodného zameéstnani, popfr.
byste nebyla schopna spolupracovat s UP z divodu péce o dceru. V
téchto pripadech by mohla byt nespoluprace ¢i odmitnuti vhodného
zameéstnani povazovana za ddvod vylouceni uchazece z evidence UP.
Pokud budete pfi evidenci na UP stale osobou pecujici, je tato doba i
nadale povazovana za nahradni dobu duchodového pojisténi a zdra-
votni pojisténi je za Vas hrazeno statem.

Dotaz

Mam 28letého syna na voziku a bylo nam zruseno stani pro invalidy
pred nasim domem. Vyhrazené parkovaci stani zrusili véem invalidim,
ktefi nemaji FidiCsky prikaz. Porad'te mi prosim, jak se proti takove-
mu nesmyslu mame branit. Ziju se synem sama a je to i tak hodné
tézké, ma stale zhorsujici se roztrousenou sklerézu. Dékuji za odpo-
véd.

Odpoved’

Zakon o provozu na pozemnich komunikacich ¢. 361/2000 Sb. nehovo-
fi o povinnosti osoby, ktera je drzitelem prikazu mimoradnych vyhod,
aby byla zaroven i drzitelem ridi¢ského opravnéni. Ve vyse uvedeném
zakoné, v § 67 se uvadi: "Silni¢ni spravni Gfad mlze na zakladé Za-
dosti osoby, které bylo vydano oznaceni O1, vydat rozhodnuti o zrize-
ni vyhrazeného parkovisté v misté bydlisté." Zakon vsak nestanovuje
podminku, Ze osoba s oznacenim O1 (znak vozickare) musi vlastnit
ridicsky prikaz, aby ji bylo parkovaci misto vyhrazeno. Dulezité je
v citaci zakona spise slovo "m0ze". Pridéleni vyhrazeného parkovaciho
mista neni narokové ze zakona a obecni Gfad Vam tedy "muze" misto
poskytnout, ale taktéz "nemusi”. Tzn., mGze si stanovit vlastni pod-
minky, za kterych bude vyhrazena parkovaci stani pridélovat. Pokud
Vam nyni doslo rozhodnuti, Ze Vam rusi jiz vyhrazené misto, je mozné
se proti tomuto rozhodnuti odvolat. Rid'te se instrukcemi v dolni casti
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rozhodnuti. V odvolani zminte divody, proc je dulezité, aby Vam vy-
hrazené parkovaci misto ponechali (kopie lékarské zpravy syna o
zhorsujicim se zdrav. stavu apod.). Mizete také zminit vyse uvedeny
paragraf s tim, Ze v zakoné neni uvedena podminka drzeni ridi¢ského
opravnéni zdravotné postizenou osobou. Pokud obecni Urad zddvod-
nuje své rozhodnuti tim, Ze Vy mlzete syna vysadit pred domem a
sama posléze zaparkovat jinde, tento argument se taktéz pokuste v
odvolani vyvratit - syn neni schopen se o sebe pred domem postarat
apod.

Dotaz

Mam zdravotné postizené dité, které vlastni prikaz ZTP/P. Jezdime
do Prahy na kontroly k lékari, problémem je vsak zaparkovat na Smi-
chovském nadrazi. MUZu zaparkovat na placeném parkovisti a jsem
osvobozena od placeni? Je tam stanovena hodinova taxa 30,-K¢ na 1
hodinu a plati se to v automatu. Mam strach, aby mi auto neodtahli.

Odpoved’

Od placeni parkovného jste osvobozena pouze v pripadé, ze je to jas-
né stanoveno napr. na parkovacich hodinach - tzn. je zde napsano, ze
osoby se ZTP/P nebo s oznacenim O1 (znak vozickare) parkovné ne-
hradi. Pokud na parkovacich hodinach neni tato informace vyslovné
uvedena, doporucuji parkovné uhradit. Ze zakona vyplyva pouze
moznost drZiteld znaku O1 parkovat na vyhrazenych parkovacich mis-
tech, nicméné moznost bezplatného parkovani v zakoné uvedena ne-
ni. Zalezi tedy na rozhodnuti majitele parkovisté, zda nabizi néjaké
levy Ci osvobozeni od parkovného.

Na vase dotazy odpovidaji pracovnici Poradny pro Zivot s postizenim

www. ligavozic.cz
Poradenstvi (
a informace

800 100 250

poradna@ligavozic.cz www.ligavozic.cz
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VYZKUM

Gentamicin ukazuje smisené vysledky v DMD

Lék Gentamicin zvysil hladiny dystrofinu u chlapct s DMD v ddsledku
mutace, ale bohuzel pri pouzitych davkach se nezlepsila svalova sila.
Gentamicin je injekc¢ni antibiotikum, které ma schopnost zvysit tvor-
bu svalové bilkoviny, dystrofinu. Lék dokaze primét bunky ignorovat
nevhodny geneticky signal, ktery zastavuje syntézu dystrofinu pred
tim, nez vznikne funk¢ni bilkovina. V nedavné studii byla u Sesti
z dvanacti ucastnikd, kterym byl aplikovan gentamicin po dobu Sesti
mésicl, prokazana zvysena tvorba dystrofinu. Bohuzel, nebylo kon-
statovano zadné vyznamné zlepseni svaloveé sily nebo funkce, i kdyz
naznaky ucinnosti vznesly otazku, zda by vyssi davky léku nebyly pri-
nosné. Nezadouci imunitni reakce na nové syntetizovany dystrofin se
objevila jenom u jednoho Ucastnika studie. Data z této studie ukazu-
ji, Ze gentamicin mGze v nékterych pripadech zvysit tvorbu dystrofi-
nu, ale Ze ke zlepseni funkce svall bude potreba jesté vétsi mnozstvi
této bilkoviny. Je mozné, Ze vyssi davky gentamicinu by byly Ucin-
néjsi. Rizika zvySeni davky vsak spocivaji v tom, Ze gentamycin mize
byt toxicky, je-li podavan ve vysokych davkach nebo je-li uzivan delsi
dobu. Nevyhodou je také to, Ze musi byt podavan intravenozné, coz
je nakladné. Jen nékteri pacienti s deficitem dystrofinu reagovali na
tento lék pozitivné a vyzkumnici jesté neznaji vSechny faktory, které
urcuji tuto reakci.

Je pravdépodobné (ackoliv to neni dosud stanoveno), ze imunitni re-
akce muze byt zodpovédna za selhani gentamycinu v podpore zlepse-
ni Urovné dystrofinu a tedy ve zlepseni svalové funkce. Pokud se to
ukaze byt pravdivé, je mozné manipulovat s imunitnim systémem a
prekonat tuto prekazku v lécbé.

Pokrok v exon skippingu pro postizené DMD

Vyzkumni pracovnici z Americké neurologické akademie predstavili
zajimavé (daje z pribéhu experimentalni studie o exon skippingu,
lé¢ebné metodé pro svalovou dystrofii typu Duchenne. Exon skipping,
respektive experimentalni lék PRO051/GSK2402968, je prislibem pro
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lidi s MD DMD, kteri maji specifické mutace dystrofinového genu. U
jedenacti z dvanacti Ucastnikl studie byla po aplikaci léku zazname-
nana vyssi tvorba potrebného dystrofinu, a to bez vaznych nezadou-
cich Gcinkad.

Exon skipping je strategie, ve které se molekuly nazyvané antisense
oligonukleotidy zaméruji na poskozenou Cast genu a zpuUsobuji, Ze
bunky v ramci proteinové syntézy tuto chybnou c¢ast preskoci.

Na vyzkumu spolupracuji farmaceuticka spolecnost GlaxoSmithKline a
biotechnologicka firma Prosensa, ktera zahajila novou studii léku
PRO044, zamérenou na exon 44 v dystrofinovém genu.

Exon skipping se i nadale jevi jako velmi slibna lécebna metoda pro
osoby postizené DMD. Zapojeni malé biotechnologické firmy a velké
farmaceutické spolecCnosti, stejné jako podpora od MDA je velmi dob-
rym prislibem pro dalsi rozvoj vyzkumu. Nicméné i nadale zUstava
mnoho prekazek. Mezi né patri nejistota, zda védci budou schopni
dopravit lék G¢innym zpldsobem do svalovych vlaken, zda se podari
dosahnout a udrzet dostatecnou Uroven tvorby dystrofinu, tak aby se
zlepsila svalova funkce u postizenych svalovou dystrofii typu Duchen-
ne. Je také potreba vypracovat nékolik riznych variant exon skippin-
gu, které budou zacilené na rdzné &asti velkého dystrofinového genu.

Srovnavaci studie léku Losartan a Lisinopril a jejich ucinek na MD
typu Duchenne

Vyzkumni pracovnici z péti center klinického vyzkumu MDA DMD v USA
budou porovnavat ucinky dvou léka indikovanych pro srde¢ni choroby
na pacienty se svalovou dystrofii typu Duchenne (DMD). Vyzkumnici
chtéji zhodnotit ucinky Losartanu a Lisinoprilu na srdce a zjistit, zda
néktery z téchto lékd ma pozitivni G¢inek na kosterni svalstvo. Ucast-
nici vyzkumu musi splnit urcita kriteria pozadovana studii. Zajemci
mohou kontaktovat Laurence Viollet z Celostatni détské nemocnice v
Columbusu, Ohio, na laurence.viollet @ nationwidechildrens.org.

Zdroj: Quest April-June 2010
Z anglického jazyka preloZila: Mgr. Dona Zalmanovd
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Zpravy z TREAT-NMD

Standardy péce o pacienty se svalovou dystrofii Duchenne
k dispozici ve vice jazycich

Standardy péce o pacienty se svalovou dystrofii jsou k dispozici v né-
kolika jazycich. Prlvodce s nazvem ,Diagnostika a lécba svalové
dystrofie typu Duchenne“ je vysledkem mezinarodniho konsensu o
poskytovani lékarské péce u Duchennovy svalové dystrofie (DMD).
Toto Usili bylo podporeno americkym Centrem pro kontrolu a prevenci
chorob (USA Centers for Disease Control and Prevention (CDC)) ve
spolupraci s pacientskymi organizacemi a siti TREAT-NMD. Doporuceni
jsou zalozena na rozsahlych studiich od 84 mezinarodnich odbornik( v
diagnostice a péci o pacienty s DMD. Standardy péce vam poskytnou
zakladni informace o tomto onemocnéni a poskytnou rady, jak tuto
chorobu co nejlépe zvladnout. Privodce lze pouzit dvéma riznymi
zpUsoby. Nékteré rodiny se radéji soustfedi jenom na fazi onemocné-
ni, ve které se jejich dité nachazi, a jiné rodiny Ci pacienti chtéji
ziskat co nejvice informaci o tomto onemocnéni jako celku a dozveé-
dét se vse o vsech stadiich a moznych dudsledcich. Standardy péce
jsou dostupné také na internetu na strankach:

http://www.treat-nmd.eu/patients/DMD/familyguide.

Pravodce je k dispozici v angli¢tiné a brzy bude vydan i v nékolika
dalSich jazycich vcetné bulharstiny, cestiny, holandstiny, némciny,
rectiny, japonstiny, portugalstiny, rumunstiny, slovinstiny, Spanélsti-
ny, turectiny a ukrajinstiny. Pro Uplny prehled, v jakém jazyce pru-
vodce existuje v soucasné dobé, se prosim podivejte na:

http://www.treat-nmd.eu/patients/DMD/dmd-guide-languages/.

Cely odborny clanek publikovany v anglictiné v casopise Lancet Neu-
rology najdete na adrese:

http://www.treat-nmd.eu/patients/DMD/dmd-care/

Z anglického origindlu pfelozila: Mgr. Dona Zalmanovd

29


http://www.treat-nmd.eu/patients/DMD/familyguide
http://www.treat-nmd.eu/patients/DMD/dmd-guide-languages/
http://www.treat-nmd.eu/patients/DMD/dmd-care/

ZAJIMAVOSTI

Ve dnech 27. - 29. 05. 2010 probéhla mezinarodni konference na té-
ma "Competitiveness for European Tourism for All" (,,Konkurence-
schopnost evropského cestovniho ruchu pro vsechny), ktera probihala
ve Svédském Falsterbo.

Konferenci poradali partneri stejnojmenného projektu: ENAT, Univer-
sity of Surrey, School of Management (Velka Britanie), National Tou-
rist Association (Slovinsko), Tourism for all (Svédsko), Vellinge muni-
cipality (Svédsko), Consorzio Sociale CO.IN (Italie) a Association Nati-
onale pour le Logement des personnes Handicapées asbl (Belgie).
Projekt je zaméren na malé a strfedni podnikatele a jeho cilem je
informovat majitele firem a poskytovatele sluzeb v cestovnim ruchu o
tom, jak se pripravit a vyuzit potencial rostouciho trhu - poptavky po
bezbariérovych sluzbach.

Hlavnim motivem konference byla bezbariérovost (pristupnost) sluzeb
a udrzitelnost.

“DOVOLENA S VOZIKEM - bezbariérové pobyty pro kazdého“ - je spe-
cialni nabidkou CK ATIS, ktera se zaméruje na imobilni spoluobcany,
jejich rodiny a pratele. Do projektu CK ATIS bylo z nabidky tuzemské
dovolené zapojeno nékolik vybranych hoteld a penzion( v Ceské re-
publice, kde jsou vytvoreny vhodné podminky pro zakazniky s pohy-
bovou indispozici. Uz zadna prekvapeni a zadné neprijemné situace!!!
Cilem takto zpracované nabidky tuzemskych pobytl je umoznit cilové
skupiné imobilnich rekreant( plnohodnotné proziti dovolené s rodin-
nymi prislusniky a prateli v zajimavych lokalitach Ceské republiky.
Pocet pobytovych mist s podminkami pro ,,vozi¢kare* bude priubézné
rozsirovan. Zamérem je minimalizovat omezeni v poznavani zajima-
vosti jednotlivych regionti Ceské republiky z divodd nedostatecnych
informaci o existujicich Gpravach pobytovych mist pro ,,dovolenou s
vozikem®.

Dalsi informace najdete na:

http://www.atis.cz/vypis-produktu-tema/?CataloguelD=25
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Beach Park pro kazdého

Mladi lidé postiZeni svalovou dystrofii pomahaji pri realizaci bezbarié-
rového hristé na plazi Virginia ve Spojenych statech.

Caroline Pennell svymi zkusenostmi jako vozickarka vyznamné prispé-
la pri vytvareni projektu pristupné plaze a zabavniho parku a pfri vy-
béru jeho vybaveni. Plaz a détské hristé poskytnou lidem se zdravot-
nim postizenim mimo jiné moznost hrat si v pisku, predstirat surfova-
ni s delfiny nebo jen sedét a divat se na ocean z vyvysené plosiny.
Navrhari nové pristupné plaze a zabavniho parku ve Virginia Beach v
USA, jsou velmi radi, ze spolupracovali se 14letou divkou Caroline
Pennell, ktera dostala vynikajici napad. ,Navrhla jsem, aby postavili
najezd pro invalidni voziky az na nejvyssi misto,"” rika Pennell. Jako
osoba, ktera pouziva invalidni vozik, chape, co to je mit pohled na
cokoli jenom z vysky Urovné bokl ¢i pozadi. Hlavni architekt projek-
tu si vzal navrh k srdci a pridal dlouhou, mirné naklonénou rampu,
ktera vede k "rozhledné" nachazejici se sSest stop nad zemi. Na plat-
formé je prostor pro Ctyri invalidni voziky stejné jako nékolik pristup-
nych dalekohledi. Toto misto poskytuje pohled z ptaci perspektivy
na zabavni park, plaz a ocean, coz zdravotné postizeni lidé jen zridka
mohou vidét na vlastni oci.

Otevreni parku bylo naplanované na 22. kvétna 2010. Ackoli je park
primarné urcen pro osoby na invalidnim voziku, mohou tam zavitat
lidé vsech vékovych kategorii, Grovni a schopnosti. Mezi specialni vy-
baveni patri zvysené stoly s obrimi misami naplnénymi piskem, aby si
mohly hrat na pisku i déti na vozicich. Tri zpevnéné cesty vedou k
sezeni na plazi, takze se lidé na voziku dostanou bliz k vodé a pokud
to dokazou, mohou si postavit hrad z pisku. Na plazi jsou k dispozici
specialni lopatky a voziky prizplsobené na jizdu po pisku. Hry a hraci
prvky byly umistény ve vySce vyhovujici vozickarim. Jednim takovym
prvkem je "mluvici trubka”, jejimz prostrednictvim muzete mluvit a
naslouchat lidem na rliznych mistech po celém parku.

Pro vice informaci navstivte www.grommetisland.org.

Zdroj: Quest April-June 2010
Z anglického origindlu preloZila Mgr. Dona Zalmanovd
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Florbal na elektrickych vozicich

Praha (Pressweb) - Letos se konal jiz druhy ro¢nik mezinarodniho tur-
naje ve florbalu na elektrickych vozicich, ktery probéhl ve dnech 30.
a 31. Cervence 2010 ve sportovnim arealu Trebesin (VSE) - Praha 10, a
to za podpory Metropolitni univerzity Praha a Méstské policie Praha.
Turnaj poradal cesky tym Cavaliers. ,,Rozhodli jsme se zorganizovat
druhy roénik turnaje kvali pozitivnim reakcim z minulého ro¢niku jak
ze strany verejnosti, tak ze strany samotnych hraca. Nasim cilem je
usporadat turnaj, ktery bude herné zajimavy pro kazdy z tymG*, rekl
Vaclav Uher, hrac i hlavni organizator v jedné osobé.

Turnaje se zucastnilo celkem osm tymd. Divaci se mohli té&sit na za-
pas dvou Ceskych a Sesti zahranicnich druzstev. Proti sobé hraly nej-
lepsi tymy z Italie, Némecka, Finska, Slovinska a Danska. Turnaje se
zUcCastnily tyto tymy:

Munich animals (Némecko)

Shark Monza (ltalie)

Blue devils Genova (Italie)

M-Team Electric Gladiators (Finsko)
Red_bulls (Dansko)

Trouble makers (Slovinsko)

Tigers Janske Lazne (Ceska republika)
Cavaliers (Ceska republika)

Electric Wheelchair Hockey je jednou z kolektivnich her predevsim
pro lidi s tézkym pohybovym handicapem. Jedna se o bezkontaktni
sport, kde je zakazan veskery osobni dotyk hracd (ten je vétsinou
trestan upozornénim a nasledné 2 minutami vylouceni). Na hristi o
rozméru max. 28 x 18 m (min. 24 x 14 m), které je ohrani¢eno nizkou
bariérou, je vzdy 5 hracla z kazdého tymu (4 + 1 brankar) a kazdy tym
musi mit v poli mimo brankare alespon jesté jednoho hrace s T-
hokejkou. Hrani mi¢ku je dovoleno max. do vysky 20 cm. Hraci s H-
hokejkou se snazi prostrelit branku o rozmérech d=2,5 m, v=20 cm,
h=40 cm. Vybér hokejky je vétsinou ovlivnén postizenim hrace, na
jeho svalové sile a moznostech, jak hokejku drzet. Nékteri hradi,
prevazné quadruplegici, hokejku privazuji k ruce. Zalezi na mnoha
faktorech: Uchopu, volnosti zapésti, pohyblivosti lokte, sile v pazi
apod. Zapas se hraje na 2 polocasy o délce vzdy 20 min. a rozhoduji
ho vzdy dva rozhod¢i s rovnocennym pravem rozhodovani.
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Celkové poradi tym(:

1, Orient Red Bulls (Dansko)

2, Munich Animals (Némecko)

3, Sharks Monza (ltalie)

4, Trouble Makers (Slovinsko)

5, Blue Devils (Italie)

6, Tigers Janské Lazné (Ceska republika)
7, Cavaliers Praha (Ceska republika)

8, Gladiators Helsinky (Finsko)

Letni infomail z Asistence

Protoze se blizi komunalni volby a pravé komunalni politici rozhoduji
o tom, jak se bude v dalsich letech rozvijet verejna doprava v tom
kterém mésté, rozhodli jsme se vyslat jasny signal. Akce na Faceboo-
ku ,Sametova revoluce Il.: ZADAME VEREJNOU DOPRAVU BEZ BARIER“
je tu, pridejte se do skupiny a pozvéte lidi okolo:

http://www.facebook.com/group.php?gid=148389281841396&v=app
2392950137&ref=ts#!/group.php?gid=148389281841396&ref=ts

NAVSTEVNICI: V (été v Praze potkdvadme spoustu navitévniki ze za-
hranic¢i. Nahodou jsme potkali i nékolikanasobnou paralympijskou
medailistku z USA Sherry Ramsey Shulz. Pravé ona to byla, kdo nas
nabadal k revoluci. Po Praze se pohybovala na mechanickém voziku
bez cizi pomoci, jak je zvykla. Kdyz jsme se potkali na konci jejiho
mési¢niho pobytu vénovaného kurzu tvarciho psani na FF UK, byla
Uplné na dné. Hodiny cekani na nizkopodlazni tramvaje a autobusy,
neexistence vytaht do metra, ridi¢i, ktefi nespolupracuji... Podivejte
se na jeji blog v anglickém jazyce:

http://czech-inginwithsherry.blogspot.com/?spref=fb

Brzy by mél vyjit i ¢lanek v Prague Post.
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»Ale stejné tak, jak jsem se zde citila byt inspirovana, jsem se také
citila jako postizena. Muzete si myslet, jasné...vzdyt mas postizeni,
takze by ses jako postizena méla citit. V moji zemi, v mém mésté, se
jako postizena vubec necitim..." VIDEO NA YOUTUBE: Podobné za-
zracné se do znacné miry vytraci pocit postizeni u lidi, kteri navstivi
mésta s bezbariérové pristupnou verejnou dopravou. Spolecné s kole-
gou Michalem Pragerem a asistentem Matéjem Hruskou jsme se do
jednoho takového vydali. V Kodani se totiz konala konference
"Barrier-free City for All". Podivejte se na nékolikaminutové video na
YouTube Asistence:

http://www.youtube.com/user/AsistencePraha#p/a/u/0/9g69VYs96l
g

Video je soucasti spoluprace s panem reZisérem Tomasem Skrdlan-
tem, se kterym pravé natacime film o osobnich asistentech. Pan Skrd-
lant nas vybavil na cestu kamerou a privezeny material pak sestrihal.
Pravé v téchto dnech spolupracujeme na vzniku nékolikaminutového
filmu o bariérach ve verejné doprave v Praze. Krome rozhovoru s pani
Sherry Ramsey Shulz v ném poznate zkusenosti VS studentd, ktefi se
vzhledem ke svému zdravotnimu postizeni, pohybuji méstem na vozi-
ku. Premiéra tohoto filmu bude s nazvem ,,Prague needs revolution*
pondéli 30. srpna v 16 hodin v kiné BIO OKO. Budeme radi, kdyz na ni
prijmete pozvani. Doufame, ze pozvani prijmou i budouci kandidati
na primatora Prahy. Mame jim toho tolik co povédét... Zajimalo by
nas napriklad, proc se prostredky z fond( EU vice nevyuzivaji k bez-
bariérovym Upravam metra v Praze? Mezitim nas ale vsechny jesté
ceka plno letnich dnl. Prejeme Vam z Asistence, at’ se co nejlépe
povedou.

Erik Cipera
Asistence o. s.
zastupce reditelky
739 006 382

www.asistence.org
www.facebook.com/Asistence

34


http://www.youtube.com/user/AsistencePraha#p/a/u/0/9g69VYs96lg
http://www.youtube.com/user/AsistencePraha#p/a/u/0/9g69VYs96lg
http://www.asistence.org/
http://www.facebook.com/Asistence

ZDRAVI

Zdravotné postizeni, reprodukéni zdravi a kontracepce

Reprodukénimu zdravi muzd a zen s télesnym postizenim (s disabili-
tou) se ve svété obecné vénuje jen mala ¢i zadna pozornost. Pricinou
je mytus, Ze zdravotné postiZené osoby nejsou sexualné aktivni, ne-
maji tedy potrebu sledovat svoji plodnost. Protoze osoby se zdravot-
nim postizenim casto ziji v Ustrani, nebo maji ztizené moznosti na-
vstévovat zdravotnicka zarizeni, nemaji odbornici v oblasti reproduk-
ce a planovani rodiny o potrebach téchto lidi mnoho informaci.

Mnoho osob se zdravotnim postizenim je schopno pocit dité a stejné
jako lidé bez postizeni maji potrebu docasné pouzivat antikoncepcni
prostredky. Nékteri mohou hledat antikoncepcni metody s trvalym ci
dlouhodobym ucinkem, nebot’ téhotenstvi a vychova ditéte by pro né
byly obtizné. Lidé s geneticky podminénou nemoci, ktera by mohla
byt prenesena na dité, mohou preferovat trvalé kontracepcni opatre-
ni. Je stale vice dlkazll, Ze genetické faktory hraji roli napriklad pfi
rozvoji roztrousené sklerozy, neurologického onemocnéni, které vede
ke ztraté pohyblivosti a koordinace, tresu a porucham reci a je Casto
diagnostikovano u osob v reprodukénim véku.

,Postizeni lidé byvaji Casto skryti ve svych domovech po mnoho let,*
rika Eileen Giron, vykonna reditelka ACOGIPRI v El Salvadoru, sdruze-
ni usilujici o pracovni zarazeni osob s postizenim. ,,Kvali fyzickym
bariéram vné domova a omezenym moznostem dopravy se ven vyda-
vaji jen zfidka. V duasledku toho nejsou zastoupeni ve vyborech a ni-
kdo se nedozvi o jejich potrebach. Kdyz vsak poradame seminare o
sexualité, zeny i muzi se zdravotnim postizenim, s nimiz spolupracu-
jeme, vyjadruji, ze potrebuji vice sluZeb tykajici se sexualniho a re-
produkéniho zdravi. Rikaji, Ze jiz dlouho touzi v&dét vic, ale nevi,
koho se zeptat.“ Pri poskytovani poradenstvi ohledné antikoncepcnich
metod je potreba zvazit zdravotni obtize spojené s urcitym télesnym
postizenim. Volba antikoncepcni metody bude zaviset na takovych
faktorech, jako je kvalita krevni cirkulace (zejména v koncetinach),
stupen fyzické citlivosti, manualni zrucnost. Je nutné zjistit, zda po-
stizeni nezplsobuje abnormalni srazlivost krve, zda antikoncepce
nemUze zdravotni potize zhorsit, zda osoba netrpi depresi a jaké uzi-
va léky.
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Hormonalni antikoncepce

Chce-li Zena uzivat peroralni kombinovanou kontracepci (COC), je
nutné se ujistit, zda u ni neni zvysené riziko tromboembolie (vznik
krevni srazeniny uvnitr cévniho recisté a vmeteni srazeniny do cév na
jiném misté téla). COC je kontraindikovana u zen se spatnou krevni
cirkulaci, u Zen, které prodélaly cévni mozkovou prihodu nebo jejichz
koncetiny jsou nepohyblivé. COC proto muze predstavovat riziko u
Zen s mozkovou obrnou, s poranénim michy, détskou obrnou, svalovou
dystrofii a u nékterych zen s revmatoidni artritidou. U Zen s poruchou
citlivosti v dolnich koncetinach v dlsledku misni dysfunkce nebo roz-
trousené sklerdzy spociva riziko uzivani COC v tom, Ze se nemusi véas
odhalit vznik tromboflebitidy (zanét Zzil s tvorbou krevnich srazenin).
V téchto pripadech je vhodné zvazit uzivani Cisté gestagenni hormo-
nalni antikoncepce (pripravky obsahujici pouze progestin).

Dosud z(stava nezodpovézena otazka, zda hormonalni antikoncepce
zhorsuje onemocnéni, jako je revmatoidni artritida nebo roztrousena
skleréza. Vétsina studii, jejichz cilem bylo zjistit, zda uzivani oralni
antikoncepce ovliviuje budouci riziko revmatického onemocnéni,
naznacuje, ze oralni antikoncepce poskytuje urcitou ochranu proti
rozvoji revmatoidni artritidy.

Dvé drivéjsi studie, které zkoumaly pusobeni oralni antikoncepce na
roztrousenou sklerozu, neprokazaly zadny vliv na dlouhodobou pro-
gndzu onemocnéni. Jiné studie naznacuji, ze estrogeny mohou chra-
nit pfed zhorSovanim nékterych priznaku roztrousené sklerozy, véetné
zhorsovani kognitivnich funkci.

Zendm s omezenou hybnosti, u kterych je zvyiené riziko vzniku Zilni
tromboembolie, je bézné nabizen depotni medroxyprogesteron-
acetat (DMPA) - Cisté gestagenni preparat aplikovany injekcné do
podkozi jednou za 3 mésice.

Zvyseni rizika tvorby krevnich sraZenin a vyskytu mozkové mrtvice
nebylo u DMPA prokazano, lze tedy jeho uzivani zvazit u zen s pora-
nénim michy, svalovymi dystrofiemi, roztrousenou sklerézou a polio-
myelitidou.

DMPA snizuje krevni ztratu béhem menstruace, po dlouhodobém uzi-
vani Casto vede az k amenorei (absence menstruace), coz mize byt
prinosem pro zeny, pro které je obtizné pouzivat tampony nebo men-
struacni vlozky.

Dlouhodobé uzivani DMPA vsak muze mit u nékterych Zzen, zejména u
dospivajicich divek, za nasledek také snizeni hustoty kostniho minera-
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lu, coz zvysuje riziko vzniku osteoporozy jiz v premenopauzalnim veé-
ku.

Dalsim typem hormonalni antikoncepce jsou podkozni implantaty
NORPLANT, umisténé na vnitrni strané paze, které poskytuji kontra-
cepcni ochranu po dobu 3 nebo 5 let. Nejcastéjsim nezadoucim Ucin-
kem je vsak nepravidelné krvaceni.

Nehormonalni antikoncepce

Nitrodélozni téliska s médi prodluzuji a zesiluji menstruacni krvaceni,
coz vede ke dvéma obavam. Prvni je, ze nadmérna ztrata krve mlze
vést k anémii, coz je rizikem pro Zeny s nemocemi dychaciho Ustroji
nebo revmatoidni artritidou. Druhou nevyhodou silnéjsiho krvaceni je
obtiznéjsi udrzovani hygieny pro zeny s omezenou manualni zruénos-
ti.

Pri zvazovani nitrodélozniho téliska s médi jako antikoncepcni moz-
nosti je také nutné zjistit, zda zena netrpi zhorsenou citlivosti v ob-
lasti panve. U zen s roztrousenou sklerézou nebo poranénim michy by
z dlvodu nedostatku citlivosti nebylo mozné véas zjistit, dosSlo-li v
souvislosti se zavedenim nitrodélozniho téliska k zanétlivému one-
mocnéni nebo k pripadnému mimodéloznimu téhotenstvi.

Zavedeni nitrodélozniho téliska muZe byt obtizné u Zen s détskou
mozkovou obrnou, skoliézou nebo roztrousenou sklerézou z divodu
spasmU stehennich pritahovacu.

Zena také musi byt schopna pravidelné kontrolovat vlakno vedouci z
nitrodélozniho téliska, aby se ujistila, zda télisko nevypadlo. Kontro-
lu pfipadné mUze provést i jeji partner.

Pokud jde o bariérové metody kontracepce, stejné jako osobam bez
télesného postizeni se télesné postizenym osobam doporucuje pouzi-
vat kondomy, uz i pro jejich ochranny ucinek proti pohlavné prenos-
nym nemocem. Prevence pred sexualné prenosnou infekci je dilezita
zejména pro télesné postiZzené zeny se zhorsenou citlivosti v oblasti
panve, nebot v pripadé nakazy by nemusely priznaky choroby vcas
Zpozorovat.

Nakazeni pohlavné prenosnou nemoci u osob s télesnym postizenim
neni tak nepravdépodobné, jak si nékteri lékari mohou myslet. Je-li u
postizené zeny zjisténa sexualné pohlavni choroba, méli by lékari
ovérit, zda nebyla nakazena v disledku sexualniho zneuziti. ,,Mnoho
hluchych Zen, s nimiz spolupracujeme, jsou obétmi sexualniho zneu-
zivani,” rika Giron z ACOGIPRI v El Salvadoru, ,,nebo poskytuji sexual-
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ni sluzby - mnohdy vice partneriim - vyménou za potraviny a pristresi.
Je to pro né velké riziko, ale Casto nevédi, jak se pred pohlavné pre-
nosnymi chorobami chranit. “

Mezi metody nehormonalni antikoncepce patri také sterilizace. Acko-
liv sterilizace mlze byt z lékarského hlediska pro nékteré osoby se
zdravotnim postizenim optimalnim resenim, je potreba vénovat mu
zvlastni péci a poskytnout dotcené osobé veskeré informace a cas,
aby se mohla svobodné rozhodnout, zda zakrok podstoupi.

Zdravotné postizenym chybi informace

Ginger Lane ze Zdravotnického informacniho centra pro zeny s disabi-
litou v Rehabilitacnim institutu v Chicagu navstivila Bosnu, aby na-
hlédla do situace muz( zranénych ve valce a zjistila jejich obavy
ohledné sexuality a reprodukcniho zdravi.

,Veétsina muz( s misSnim poranénim, se kterymi jsme se setkali, chtéla
mit déti,“ rika Ginger. ,,Nepochybovali o tom, Ze jsou schopni je vy-
chovavat; potrebovali jen poradit s technickou strankou, jak dité po-
¢it. Mnoho osob se zdravotnim postizenim, které jsou fyzicky schopné
mit déti, si presto klade otazku, zda mohou ¢i by mély zplodit a vy-
chovavat dité. Pristup k dostatecnému mnozstvi informaci, poraden-
stvi a kvalitni zdravotni péci by jim mohl pomoci ucinit skutecné od-
povédné a svobodné rozhodnuti a dospét k nazoru, Ze rodiCovstvi je
rozumna a dobra volba.“

Télesné postizenym osobam jsou vsak dostatecné informace a pora-
denstvi o sexualité a reprodukénim zdravi Casto odpirany.

Meenu Sikand, mistopredsedkyné Mezinarodniho vyboru Kanadské
asociace center nezavislého zivota, rika, ze v jeji rodné zemi Indii
nemaji zeny i s mensim télesnym postizenim nebo onemocnénim,
jako je napr. epilepsie, pristup k informacim tykajici se reprodukcni-
ho zdravi, nebot se predpoklada, ze jejich vyhlidky na manzelstvi a
materstvi jsou nulové. Je jim také bézné odeprena moznost chodit do
skoly, protoze mohou mit zachvat, upadnout a zpusobit tak své rodi-
né ponizeni. Jakakoliv nedokonalost Zeny tykajici se schopnosti po-
starat se o rodinu ji ¢ini pro manzelstvi nezadouci.

Dorothy Musakanya z organizace SAFOD v jizni Africe rika: ,,Zdravotni
postizeni ditéte je tradi¢né vnimano jako prokleti, trest predkd nebo
Boha za krivdy spachané jeho rodi¢em. V dusledku toho vétsina rodi-
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¢h své postizené potomky skryva a u postizené Zeny se nepredpokla-
da, ze bude mit déti.“

,V rozvojovém svété je navic velmi neobvyklé, aby zdravotné posti-
zené Zeny podstupovaly zakladni gynekologicka vysetreni,” rika Lucy
Wong-Hernandez, vykonna reditelka Disabled Peoples’ International
(mezinarodni organizace sdruzujici organizace rizené zdravotné po-
stizenymi) se sidlem v kanadském Winnipegu.

,0sobné jsem poznala mnoho postizenych Zen s karcinomem prsu
nebo délozniho Cipku, které nikdy nemély prilezitost podstoupit ma-
mografické nebo cytologické vysetreni, které by toto Zivot ohrozujici
onemocnéni umoznilo vcas odhalit. Protoze se o rakoviné prsu u po-
stizenych zen nemluvi, tyto Zeny ani nevi, jak provést samovysetreni
prsou.”

Prestoze ve vyspélém svété zdravotni postizeni nepredstavuje takové
stigma, z americké studie 55 Zen ve véku 18 a vice let s vrozenym
nebo ziskanym télesnym postizenim vyplynulo, Ze jen 19 procentim
zen byly poskytnuty informace a poradenstvi v otazkach sexuality. 65
procent zen obdrzZelo informace o kontracepci, avsak Zenam s obrnou,
poruchou motorickych funkci nebo viditelnou télesnou deformitou
byly informace o antikoncepci a antikoncepcénich metodach nabidnuty
jen zridka.

Dospivajici lidé se zdravotnim postizenim mohou zit prinejmensim
stejné sexualné aktivnim zivotem jako mladi lidé bez postizeni. Pru-
zkum provedeny v USA u zdravotné postizenych mladistvych ve véku
mezi 12 a 18 lety (u 500 osob bylo postizeni viditelné, u 1 100 nebylo
patrné) zjistil, ze dospivajici s postizenim se nelisily od svych zdra-
vych vrstevniku, pokud jde o podil na celkovém poctu osob, které jiz
mély pohlavni styk, vék prvniho pohlavniho styku, poceti nebo pouzi-
vani antikoncepce.

Z bulletinu Network, vydaného organizaci
Family Health International (FHI)
Z anglického jazyka preloZila: Jitka Kacirkova
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PREHLED KONTRACEPCNICH METOD

1) Hormonalni antikoncepce
Kombinovana hormonalni antikoncepce

Kombinovana antikoncepce vyuziva pisobeni dvou Zenskych hormont
- estrogenu (zensky pohlavni hormon) a progestinu (synteticky hor-
mon s ucinkem hormonu Zlutého téliska).

Obvykle se uziva v 28dennich cyklech, tzn., ze 21 (méné casto 22
nebo 24) dnu se uziva a 7 (pripadné 6 nebo 4) dni se vynechava; v tu
dobu nastava pseudomenstruacni krvaceni. Mozné je také uzivani v
delSich cyklech, které mohou byt jakkoli dlouhé, pripadné lze tuto
metodu uzivat i kontinualné, bez jakékoli prestavky, diky cemuz ne-
dojde k nastupu krvaceni.

Patri sem bézné antikoncepcni pilulky, antikoncepcni naplasti a anti-
koncepcni vaginalni krouzek.

Gestagenni hormonalni antikoncepce

Gestagenni antikoncepce neobsahuje zenské pohlavni hormony (es-
trogeny), a hodi se proto pro Zeny, kterym se uzivani téchto latek
nedoporucuje (napr. zeny se zvysenym rizikem hluboké Zilni trombo-
zy).

Tato metoda vyuziva nepretrzitého uzivani progestind, syntetickych
hormond s U¢inkem hormonu Zlutého téliska. Je dostupna ve formé
tablet (tzv. minipilulek), injekci nebo podkoznich télisek (implanta-
td). Tabletky se uzivaji denné, injekce se podava jednou za 3 mésice,
podkozni téliska je nutné vyménit nejpozdéji za 3 roky.

Progestin mohou obsahovat také nitrodélozni téliska.

2) Nitrodélozni antikoncepce
Nitrodélozni télisko
Pri této antikoncepcéni metodé se vyuziva Ucinku télisek rizného tvaru
zavadénych do délohy. Dnes se vyrabéji z plastickych hmot. Moderni

téliska jsou doplnéna médénym dratkem (nékdy zlatym, stribrnym
nebo dratkem ze slitiny zinku a stribra). Téliska se do délohy zavadéji
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ambulantné bez anestézie. K snazSimu odstranéni z délohy je vétsina
z nich opatrena vlakny, ktera po zavedeni vycnivaji do pochvy.
Hormonalni nitrodélozni systém

Nitrodélozni ,,télisko“ z plastické hmoty, které se zavadi do dutiny
délozni. Obsahuje rezervoar se syntetickym hormonem Zlutého télis-
ka. Zavadi se ambulantné bez anestezie, je opatreno vlaknem, které
vycniva do pochvy a slouzi k snadnéjsimu odstranéni.

Mechanismus Ucinku kombinuje Ucinek gestagenni antikoncepce a
nitrodélozniho téliska.

3) Vaginalni chemicka antikoncepce

Rizné lékové formy (pény, krémy, zelé, cipky, vaginalni tablety),
které obsahuji latky hubici spermie (spermicidy) a pred pohlavnim
stykem se zavadéji do pochvy. Nékteré kromé toho uvolnuji bublinky
kyslicniku uhli¢itého, coz napomaha distribuci (¢inné latky do hornich
Casti pochvy.

4) Bariérové metody antikoncepce
Muzska bariérova antikoncepce

Latexové navleky na penis, které maji za cil postavit spermiim v ces-
té do zZenského pohlavniho Ustroji mechanickou prekazku. Novéji se
objevily i kondomy polyuretanové a kondomy vyrabéné z ovciho stre-
va - hodi se pro muze alergické na latex.

Nékteré prezervativy navic obsahuji spermicid (obvykle nonoxynol-9),
tedy latku, ktera poskozuje a hubi spermie.

Zenska mechanicka bariérova antikoncepce

Téliska rGzného tvaru, vkladana do pochvy s cilem vytvorit mechanic-
kou prekazku v cesté spermiim do délohy. Bézné se kombinuji s che-
mickou antikoncepci, coz vyrazné zvysuje jejich spolehlivost. Tradic-
nim predstavitelem je diafragma (posevni pesar), gumovy kloboucek,
ktery ma ve svém obvodu kovovou pruzinu. Ostatni bariérové metody
zahrnuji cervikalni kloboucek, femidom (damsky kondom) a vaginalni
houbicku, ktera je impregnovana spermicidni latkou a predstavuje
kombinaci mechanické a chemické bariéry.
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5) Prirozené metody antikoncepce
Prerusovany styk a pribuzné metody

Prerusovany styk spociva v tom, Ze muz prerusi souloz jesté pred vy-
vrcholenim a ejakuluje mimo rodidla Zzeny. Tato metoda je velmi ne-
spolehliva a mlze se uplatnit nanejvys jako nouzové opatreni (podle
pravidla, Ze i Spatna antikoncepce je lepsi nez vibec zadna).

Metody periodické sexualni abstinence (plodné a neplodné dny)

Metody periodické abstinence vychazeji z poznatku, Ze Zena je plod-
na jen malou ¢ast menstruacniho cyklu - nejvyse 2-3 dny. Tyto postu-
py se pokouseji urcit, které dny mohou byt plodné, a které jsou spo-
lehlivé neplodné. Metoda se pokousi vyhnout pohlavnim stykim v do-
bé, ktera je blizka ovulaci. Vychazi z toho, ze vajicko je schopné
oplodnéni nejvyse 48 hodin a spermie maximalné 3 dny. Pohlavni styk
vice nez 3 dny pred ovulaci nebo vice nez 2 dny po ni tedy nemize
vést k oplodnéni.

6) Postkoitalni antikoncepce

Akutni forma antikoncepce, jiz je mozno pouzit po nechranéném po-
hlavnim styku. Musi vsak byt pouzita pred tim, nez dojde k pripadné-
mu uhnizdéni oplodnéného vajicka v délozni sliznici. Spociva v uziti
vysoké davky estrogenu, progestin(i nebo jejich kombinace co nejdri-
ve po styku, nejvyse do 72 hodin. Po styku lze rovnéz zavést nitrodé-
lozni télisko. Jiné metody (napr. vyplachy pochvy) nemaji zadny anti-
koncepcni vyznam.

7) Sterilizace

Tato metoda antikoncepce spociva v chirurgickém preruseni vejcovo-
di u Zen, chamovodu u muzt, provadéném nejcastéji laparoskopickou
cestou.

Sterilizace nezplsobuje ani u Zeny ani u muze zmény organismu, jez
by je jinak ovlivnily, je vsak nevratna a jeji uziti upravuje zakon.

Zpracovala: Jitka Kacirkovd
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NOVY SERIAL

Téhotenstvi u Zen s nervosvalovym onemocnénim

l. il

Opatrnost, priprava a tymova prace vede k vybornym vysledkim tého-
tenstvi u Zen s nervosvalovym onemocnénim.

Pri spravné péci a planovani zeny s nervosvalovym onemocnénim mi-
vaji - i kdyZ ne vZdy - Uspésné téhotenstvi a porodi zdravé déti.
Zvysena opatrnost je na misté pri postizeni srdecniho svalu, oslabeni
dychaciho svalstva a nestabilnich autoimunitnich onemocnéni.
Zakladni podminkou pro Uspésné téhotenstvi u zen postizenych ner-
vosvalovym onemocnénim je péce specialistl po celou dobu téhoten-
stvi i b€hem porodu.

Kdyz se Emma Ciafaloni v 90. letech minulého stoleti pripravovala na
praci specialistky v oblasti nervosvalovych nemoci, a kdyz v prvnich
letech tohoto stoleti pracovala jako vedouci lékarka na klinice MDA
pri Dukeové Univerzité, byla prekvapena nedostatkem informaci, kte-
ré by mohla nabidnout pacientkam, které si praly otéhotnét.

»,Zajima mé, co mizeme udélat lépe pro Zeny s nervosvalovym one-
mocnénim, které si preji otéhotnét, jaké existuji moznosti pri reseni
jejich nemoci a jak jim poskytnout co nejkvalitnéjsi péci v téhoten-
stvi,” fika Ciafaloni, nyni pusobici na lékarské fakulté Rochesterské
univerzity, kde se stara o pacienty MDA (Americka asociace musku-
larnich dystrofik(), od které ziskala financni podporu na vyzkum.
,Mym cilem je poskytnout co nejlepsi péci mym pacientkam. Urcité si
nemyslim, Ze by se mi povedlo objevit lék na rizné typy muskularni
dystrofie, ale velmi mé zajima, jak uplatnit v praxi nové standardy
pece. "

Ultrazvuk srdce mize dobre vyhodnotit srde¢ni funkce nastavajici
maminky a m(ze ji pomoci s rozhodovanim. Emma Ciafaloni spolu-
pracuje s nékolika kolegy z oddéleni neurologie, gynekologie a porod-
nictvi, se kterymi provedla studii o téhotenstvi u zen s FSHD (Facios-
capulohumeralni muskularni dystrofie). Vysledky byly publikovany v
roce 2006 v americkém casopise Neurology.
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Vyzkumnici zkoumali zdravotni dokumentace 38 zen s diagndzou
FSHD. V celku byly vysledky téhotenstvi v této skupiné dobré, i kdyz
mira porodu cisarskym rezem nebo klestémi, jakoz i pocet déti s niz-
kou porodni hmotnosti byly vyssi nez celostatni prameér.

U jedné ze Ctyr Zen doslo téz ke zhorseni priznakd FSHD, které pretr-
vavalo i po porodu. Mezi nejcastéjsi problémy v poradi podle Cetnosti
patrily: celkova slabost, castéjsi padani, oslabeni svalstva v oblasti
ramen i na dolnich koncetinach, bolesti svald.

| pres nékteré komplikace pri porodu Ci zhorseni celkového zdravotni-
ho stavu 90 procent Zen uvedlo, Ze by si téhotenstvi vybralo znovu.

Eva Pressman, vedouci fetomaternalni mediciny na katedre gynekolo-
gie a porodnictvi na Rochesterské univerzité, spolupracovala
s doktorkou Ciafaloni i jinymi lékafi na studii o FSHD. "DuleZzitou véci
v nasi studii je, ze vysledky byly opravdu dobré," fika. "Je to ddlezité
pro pacientky, aby védély, ze kvlli svému zakladnimu onemocnéni
neni pro né téhotenstvi kontraindikovano. Pri vhodném zpusobu moni-
torovani a s védomim moznych rizik si myslim, Ze vétsina pacientek
muze téhotenstvi ukoncit velmi Uspésné. "

Ale ne vsechna nervosvalova onemocnéni, natoz vSsechny zeny nebo
déti, jsou stejné. A dokonce u diagnozy jako je FSHD, kde sance mit
Uspésné téhotenstvi se zdaji byt dobré, existuji kroky, které by zeny
nemély opomenout, aby jejich téhotenstvi probéhlo co nejlépe.

Zakladni faktory, na které by se nemélo zapomenout:
Srdecni choroby

Srdecni choroby se mohou objevit u mnoha nervosvalovych nemoci, a
pokud jsou zavaznéjsi, mohou byt velkym problémem pro zeny vzhle-
dem k jejich téhotenstvi. , Téhotenstvi vede k vyznamnému zvyseni
srde¢niho vykonu, stejné jako k 50procentnimu narustu krevniho ob-
jemu, takze srdce musi pracovat mnohem vic," rika Pressman. "A kdyz
jdete do téhotenstvi s oslabenym srdcem, které funguje méné, nez by
bylo optimalni, bude se zfetelné zhorsovat v prubéhu téhotenstvi. To
muze vést k selhani srdce u matky a ohrozit matku i plod, v zavislosti
na tom, kdy v téhotenstvi se tyto problémy vyskytuji. Nejcastéjsi ob-
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dobi, kdy se objevuji problémy se srdcem, byva na konci druhého
Ctvrtleti nebo na zacatku tretiho Ctvrtleti. "

Pressman durazné doporucuje, aby pacientky ohrozené pro srdecni
dysfunkce podstoupily pred otéhotnénim vysetreni srdce ultrazvukem
a ,,opravdu zvazily téhotenstvi, pokud maji vyznamné srdecni dys-
funkce.“

,Pokud se srdecni onemocnéni objevi v dobé téhotenstvi, lze stav
korigovat pomoci léku alespon do stadia, kdy ma dité sanci na preziti.
Zpravidla se u téchto Zen vyvolava predcasny porod, aby se minimali-
zovalo riziko.“

Oslabené dychaci svaly

Dalsim rizikovym faktorem pro téhotné zeny s nervosvalovym one-
mocnénim byvaji oslabené dychaci svaly. V pokrocilejSim stadiu tého-
tenstvi se problémy s dychanim mohou zhorsovat, a tim je ohrozena i
stavajici funkce ledvin.

»,Jsou zeny, které maji primérené respiracni funkce pred otéhotné-
nim, ale ty se zhorsuji, jak postupuje téhotenstvi,* rika Pressman.
Proto je dullezité vénovat zvySenou pozornost tomuto aspektu jesté
pred téhotenstvim a popripadé si vyzadat specialni podporu (jako je
neinvazivni asistovana ventilace) béhem téhotenstvi.

| vtomto pripadé je indikované ukoncit téhotenstvi o trochu driv,
protoze respiracni funkce i funkce ledvin se zhorsuji hlavné ke konci
téhotenstvi.

Imunosupresivni léky, které nejsou kortikosteroidy, mohou predstavo-
vat urcité problémy. Viz "Léky a komplikace u téhotnych Zen
s nervosvalovym onemocnénim.”

(pokracovani v pristim Cisle)

autor:Margaret Wahl, Amy Labbe a Miriam Davidson
zdroj: Quest July-September 2010
z anglického jazyka preloZila: Mgr. Dona Zalmanovad
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REKONDICNi POBYTY

7. roénik Nadnarodniho putovani Tfremosna - Dolany - Furt im Wald
- Plzen

Ve dnech 22. - 25. 5. 2010 se konal jiz 7. rocnik Putovani, letos i
s navstévou sousedniho Némecka. Prvni den jsme zahajili tradicné
v kempu v Dolanech. Pocasi, studené a destivé, se pravé tento den
zmeénilo v krasné slunecné. Jiz prvni bod programu nas zcela uchvatil
a zanechal v nas natrvalo (zasnou vzpominku. Nasi bajecni prdvodci
nam zacvicili skladbu, byla to takova minispartakiada. DvacetsSest
cvicencl vbéhlo na dolansky travnik, panové a chlapci - bila tricka,
modré trenyrky, slecny a damy - Cervena tricka a sukénky ze zaclon,
Uces jednotny - na hlavé co nejvice culikd, a za doprovodu skupiny
Vandr Boys predvedli své obdivuhodné nacvicené dilo. Aplaus nebral
konce. Poté jsme se presunuli k rece a sjeli ,,divokou“ Berounku. Le-
tosni rocnik se nesl ve znameni draci bohyné Ynalod. V rakosi u reky
jsme dokonce nasli draci vejce. Peclivé jsme se o néj starali po
vsechny dny a cCekali, zda se vylihne néjaké draci mladé.

V nedéli, druhy den putovani, jsme si vyjeli do Némecka. Cilem vy-
pravy bylo draci muzeum ve starobylém méstecku Furt im Wald. V
roce 1590 se ve Furtu poprvé slavily po celém Némecku znamé ,,Draci
slavnosti®“. Zde jsme zhlédli film o jejich konani a pak jsme se mohli
podivat i na samotného obrovského draka! Nastésti byl pratelsky na-
ladén a nechal nas, abychom si ho dikladné prohlidli. Dalsim nas$im
cilem byla rozhledna na nedalekém vrcholu Hohen Bogen. Viditelnost,
bohuzel, nebyla nejlepsi, ale i tak jsme vidéli krasné panorama. A
hlavné ten pocit byt na rozhledné... Nebylo to vSak vibec jednodu-
ché. Ackoliv jsme se vyvezli vytahem, cestou k nému jsme nékolikrat
zdolavali schody. S pomoci nasich svalnatych privodct jsme to doka-
zali.

Dalsi den jsme navstivili solnou jeskyni v Plzni. Vynikajici relaxace,
klid, suméni more, morsti ptaci, 45 minut uteklo jako voda. Nabiti
atmosférou solného klidu jsme se vratili do méstského ruchu. Kon-
trast byl preveliky, ale krasny pocit zlstal v nas. Odpoledne se konala
akce pro sSikovné Ucastniky setkani, a to batikovani tricek. Vznikly
opravdu krasné modely, takze nezUcastnény divak by si klidné mohl
myslet, Ze zde vystavuje tricka modni navrharka Blanka Matragi.
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Nastal posledni den. Dopoledne jsme navstivili Luftovu zahradu
v Plzni. Krasné prostredi, ticho, rybnicky, stromy, ptaci zpév, svézi
vzduch a vyklad pana privodce. Moc pékné. Poté jsme vyrazili do
plzenského pivovaru a po obédé se vydali na jeho prohlidku. Zhlédli
jsme film o vyrobé piva, vidéli srdce pivovaru - varnu a navstivili la-
byrint lezackych sklepll se zachovanou tradi¢ni vyrobou, kde jsme
dostali ochutnat vyborné pivicko. Vecer se konala tradi¢ni rozlucka -
skupina Vandr Boys, dobra zabava, kvizy, basné na zadana slova. Po
celé Ctyri spolecné dny jsme sledovali, zda se néco déje s dra¢im va-
jickem. Neshledali jsme nic. Ale!!! Po vyhlaseni vitéze tipovaci souté-
ze, kde cenou bylo pravé tohle vejce, se z néj zacalo néco klubat.
Vitézka, pani Alena, se nestacila divit. Z vajicka se vyklubal drak!
Zatim malicky dracek, zato dvojhlavy. A draci bohyné Ynalod? Ta byla
celou dobu s nami, dohlizela, aby se nam setkani libilo, a musim kon-
statovat, ze se ji to podarilo. Kladete si otazku, co to je za bohyni?
Nikdy jste o ni neslyseli? Ynalod? Tak ta byla stvorena primo na nase
setkani, a kdyz si prectete jeji jméno pozpatku, dostanete nazev na-
seho vodackého kempu - Dolany.
Byly to opét Ctyri bajecné dny. Dékujeme vsem, kdo je pripravili, a
pak dohliZeli na hladky prabéh. Velky dik patfi také vsem sponzorum.
Nada Helmerovd

V Luftove zahradé.
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émecku.

VN
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V pivovaru.
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V Dolanech. Foto z Putovdni: Frantisek Ujezdsky
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HODNOCENi PSYCHOREHABILITACNIHO KURZU AMD, KONANEHO V
DOBE OD 22. - 29. 5. 2010V HODONINE u KUNSTATU

V  sobotu 22. kvétna 2010 prijelo do rekreacniho strediska ,,Zame-
cek" Hodonin u Kunstatu 40 Gcastnik( psychorehabilitacniho kurzu
AMD.

Psychoehabilitacni kurz zacal prvnim spolecnym obédem, kde vedouci
kurzu pani Pavlina Riglova seznamila Ucastniky s pripravenym progra-
mem. Sobota pokracovala polednim klidem a odpoledni vychazkou.
Vecer jsme se pobavili ve spoleCenské mistnosti pri hudbé a zpévu
pana Frantiska Zlinského a pani Anny Havlickové.

Rehabilitacni cviceni, zpestrena hrou na kytaru a zpévem, pro chodici
i vozickare vedla PhDr. Masa Svobodova a PhDr. Jitka Varekova. Cvici-
lo se 3x denné venku na terase nebo pod altankem a ve volnych chvi-
lich bylo mozné pozadat i o individualni pomoc. Ve sportovni casti
programu probéhl oblibeny turnaj v kuzelkach. V kategorii vozickari
zvitézil Nikos Nerancolakis pred Jifim Sanderou a RuzZenkou Skyvaro-
vou. Cena Utéchy zustala na Evicku Krahulovou. V kategorii chodicich
se nejvice dafilo pani Alené Cerné, ktera suverénné zvitézila pred
PhDr. Jitkou Varekovou a MUDr. Tomasem Varekou. Cena Utéchy pri-
padla pani Anné Havlickové.

V nedéli odpoledne nam zahrala cimbalova muzika ,,Lisnaci" spolu s
pani RiZenkou Zalkovskou. V zavéru nedéle probéhl jiz Sesty vecer
poezie z versu pana Zdenka Kucery v podani autora a 26 ucastniku
kurzu za klavirniho doprovodu pani profesorky Eleny Puchové. Zpivala
také pani Anna Havlickova, pan FrantiSek Zlinsky a na housle hrala
pani RiZenka Zalkovska. Soucasti kurzu byly také prednasky:

na socialné-pravni téma - Mgr. Leos Spacil z Krajské narodni rady
zdravotné postizenych, na téma zdravi o dllezitosti spravného dycha-
ni - PhDr.Masa Svobodova a MUDr. Tomas Vareka.

z Ceskeé historie - Premyslovci - manzelé Varekovi.

Firma DMA z Prahy nam predvedla nejriznéjsi kompenzacni pomucky
pro postizené a invalidni voziky vhodné jak do interiéru, tak i do ex-
teriéru.

Kulturni cast programu kurzu vyplnil zabavny vecer s kvizem, ktery
pro nas pripravili manzelé Varekovi. Jiz po Sesté pro nas vystoupili
studenti Hudebniho oddéleni Gymnazia Jana Nerudy z Prahy, pod ve-
denim pani profesorky Bélohlavkové a profesora Bélohlavka.

Pan Miloslav Castek nas potésil predstavenim divadla jednoho herce
,»,Je vira jenom pro kostel?“. Pro neprizen pocasi se neuskutecnil pla-
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novany tradicni taborak s opékanim Spekackd a posezenim pri kytare.
Stravili jsme hezky vecer ve spoleCenské mistnosti u harmoniky a
housli¢ek. Kazdy z Gcastnikll prispél ke vSeobecné zabavé svou hriv-
nou. Vynikajici Spekacky nam upekly kucharky v troubé.

Dvé zabavy s bohatou tombolou. Pan Zdenék Rigl a pan Mirek Kolar
oslovili fadu sponzort. Také kazdy z Ucastniku kurzu prispél k pestros-
ti cen v tombole. V patek vecer pred zabavou bylo provedeno vyhod-
noceni turnaje v kuzelkach s predanim diploml a cen vitézdm.

Nase velké podékovani za skvéle zvladnutou pripravu a organizaci
kurzu patri predevsim vedouci kurzu pani Pavlince Riglové. V nepo-
sledni radé také pani PhDr. Mase Svobodové, PhDr. Jitce Varekové a
MUDr. Tomasi Varekovi, pani profesorce Elené Puchové, Frantisku
Zlinskému, Anné Havlickové a Ruzence Zalkovské.

Dékujeme zaméstnancim rekreacniho strediska ,Zamecek". Dale
véem Ucastnikim kurzu za neopakovatelnou atmosféru.

Ludmila Zelinkovd, Jifi Skyvara a Vdclav Kolafik
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Rekondicni pobyt ve Velkych Losinach

Pro velky zajem jsme tentokrat uskutecnili dva pobytové turnusy
v obdobi 3. 7. - 10. 7. a 10. 7. - 17. 7. 2010. Vedoucim obou kurz( byl
povéren pan Petr Prochazka.

Ubytovani bylo jiz tradicné v hotelu Pradéd. V ramci pobytu méli
Gcastnici moznost vyuzit blizkého koupalisté nebo bazénu v prosto-
rach lazni. Soucasti rehabilitace byly i masaze primo v hotelu. K rela-
xaci prispély i vychazky do blizkého parku a okoli.

Oba pobyty se setkaly s pozitivhim ohlasem, proto se pokusime i
v budoucnu zajistit dva terminy na pobyt ve Velkych Losinach. Bude
to vSak zavislé na dostatku financnich prostredk(. Letosni druhy po-
byt jsme mohli uskutecnit predevsim diky pomoci MDA RIDE.

Red.

Novd recepce v prostordch ldzni, misto byvalé vrdtnice. Foto: Petr Prochdzka
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PRISPEVKY OD NASICH CLENU

V tomto cCisle Zpravodaje Vam predstavujeme PhDr. Miroslava
Valinu. V kratkém medailonku se dozvite zakladni udaje z jeho
Zivota a v ndsledujici povidce z trampského prostredi, ktera vy-
sla ve sbirce ,,Kanady pro vilu“ v roce 2008, se seznamite
s literarni tvorbou tohoto talentovaného autora. Jsme radi, Ze
prijal nasi nabidku spolupracovat na Zpravodaji AMD. Jeho po-
vidky a postrehy ze Zivota budou jisté prinosem.

Red.

Miroslav Valina

Autor povidek prevazné s trampskou a vodackou tematikou, preklada-
tel.

Narozen 10. 2. 1963. Détstvi a cast
zivota prozil v obci Evan u Litomé-
ric. Ve véku dvou let mozna prodélal
infekcni onemocnéni spojené se za-
nétem misnich hrotd motorického
neuronu, mMozna se u néj projevila
svalova dystrofie (diagnoéza je az do
dnesnich dnu stale sporna a nejas-
nd). Zdravotni stav se mu kazdopad-
né zhorsil natolik, Ze je od roku
; 1977 trvale upoutan na invalidni
vozik. Navzdory tomu dokoncil gymnazium v Roudnici nad Labem
(1982) a vystudoval na Filozofické fakulté Univerzity Karlovy v Praze
(1990 zde ziskal titul PhDr.). Od roku 2005 Zije v Plzni. Své zkusenosti
ohledné pobytu handicapovaného cClovéka v prirodé se snazi uplatno-
vat pri poradani a realizovani rdznych tabornickych a sportovnich
akci, které lze shrnout mottem ,,dobrodruZstvi a romantika bez bari-

2,66

er-.

V osmnacti letech zacal zverejnovat clanky a mikropovidky v rubrice
Tdborovy oheri Casopisu Mlady svét a zapojil se do nejriznéjsich, teh-
dy vice ¢i méné legalnich aktivit souvisejicich s trampskou literarni
soutézi Trapsavec. V ni do r. 2004 ziskal celkem 13 ocenéni, z toho 2x
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ocenéni nejvyssi, Zlatého Trapsavce. Prilezitostné byva porotcem
této soutéze. Jeho povidky vychazeji v Casopisech Tramp, Puchejr,
Vandr, Stezka, Junak, Portyr, Trampsky Portyr, Western World, Pl-
zensky literarni zZivot aj. Vydal Ctyri povidkové sbirky: Nenalézaci
pokladid (Praha, Avalon 1998, 2.vyd.1999), Claim (Praha, Avalon
2008), Kanady pro vilu (Plzen, Pro libris 2008) a Ukrutné blizka se-
tkani (Plzen, GmP 2010). Publikuje rovnéz na internetovych stran-
kach trampského Sdruzeni Avalon a na strankach serveru:
www.folktime.cz

Koncem osmdesatych let minulého stoleti navazal kontakt
s osobnostmi pusobicimi okolo fanzinu lkarie XB a po jeho preméné na
profesionalni sci-fi mésic¢nik spolupracuje s redakci lkarie od roku
1991 jako prekladatel. Spolupracuje téz se sci-fi mésicnikem Pevnost,
preklada knihy a povidky pro nakladatelstvi AFSF, Najada, Baronet,
Mlada fronta, Laser-Books aj. Je ¢lenem Obce prekladatell (podrob-
néjsi Udaje viz Databdze osobnosti uméleckého prekladu na
www.obecprekladatelu.cz a biograficky slovnik Kdo je kdo v Ceské a
slovenské science fiction).

Dalsi informace je mozno ziskat na webovych strankach:
www.valina.cz

Fisarkova a sedm trpaslikui

To bylo, kdyz slavil Grosak treti vyroci svoji osady. No a my jsme
tam 3li - j& a FiSta a Kyborg. Sli jsme pres Krkav<i horu, protoze se
Fista chtéla kouknout na Dablovej kdmen, jestli z n&j fakt vyzaruje ta
negativni energie nebo co. Tak jsme se u néj zastavili, u toho kame-
ne, a Fista si ho prohlizela. Sahala na néj, z jedny strany, potom ze
druhy, a fikala, Ze to vypada tak pdl na pul. Ze zatim nevi. J& jsem se
coural po pasece, protoze mné muze naka energie vis co, a Kyborg
svacil. A najednou se zacal prehrabovat ve vsem, co mu prislo pod
ruku. ,,To neni mozny,“ povidal. ,Kde je?*

,Co kde je?“ rek jsem.

,,Burt. Mél jsem ho tady.“ Kyborg placnul rukou do rozepnutyho
telete. ,,ESté pred chvilkou tu byl. To neni mozny.“

Fista se prisla napit. ,,Co hledate?“

Koukali jsme se do travy kolem sebe a tak, rGizné, a ja jsem pfi
tom zavadil pohledem o néco zelenyho. Jinak zelenyho nez trava a
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mech. Ne Uplné jinak, ale trochu jinak jo. Prosté mi to nahodou t'uklo
do oci.

Ilustrace: Ladislav Sykora.

Trpaslik.

Byl velkej asi jako krysa, kdyby stala na zadnich, a nejspis si pri-
padal dobre schovanej.

Sedél v travé, u takovyho dost Sirokyho parezu, a malinkatym
nozejckem pizlal umolousanyho, smetim obalenyho burta. Co usmik-
nul, to strkal do batlizku z brezovy kiry. Kdyz si vS§im, Ze jsem si ho
vsimnul, jo, tak se prikrcil, provinile, a kus burta honem sezvejkal.

Asi chtél mit svy jisty.

,Hele,“ povidam Fisté.

Fista se koukla, kam koukam, a Kyborg taky.

Trpaslik zaknoural: ,,Neublizujte mi. Prosim, neublizujte mi. Ja
kradu jen proto, ze mame hlad. My vsichni mame hlad.“ Ze stinu za
parezem lezlo pomalu ven Sest dalSich zelenejch lesnich skritkd. Znas
je. Zeleny boty, zeleny obleceni, zeleny Cepicky a takovy rozcuchany
zlutozeleny vlasy a vousy. Povidali: ,,Jsme prokleti. Prokleti. Stalo tu
sedm bukd a my jsme v nich bydleli. Kazdy v jednom. To byl nas do-
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mov. Ale pak prisel drevorubec. S motorovou pilou. Priserné zelez-
nou. Nikdo z nas nemél odvahu proti ni ¢arovat. Nikdo. Utekli jsme a
on ty buky porazil. A my ted’ nemame kde hlavu slozit, schovat se
pred destém...“

Kdyz to fikali, jo, Fista normalné tala jako bortvkova zmrzlina
v pravy poledne: ,,To je smula. Co s vami bude?“

Skritkové jeden pres druhyho zacali stébetat: ,,Jsme prokleti.
Vsichni jsme prokleti. Neuhlidali jsme svoje stromy. AZ do samainu
musime bloudit bez domova a nesmime jist nic, co pochazi z lesa. Jen
to, co nam daji hodni lidé.“

Kyborg prohlidnul zbytek burta a vyhodnotil ho jako nepozivatel-
nej, asi - protoze ho nechal upadnout zpatky do travy, k tomu brezo-
vymu batizku, a zavrcel: ,,Jo. Co vam daji. Ne co jim Cornete.“

»A ty bys nam ten Spekacek dal?“

,Ne.“

»Ale ja bych vam dala jidlo, kdybyste si rekli,“ usmala se na né
Fisarkova, hele, jako pani ucitelka, ktera pristihla svoje zacky pri
vybirani vypalnyho. Nebo ceho.

Skritkové septali: ,,Kdyz my se bojime néco rikat. Bojime se, Ze
nas uslysi.

,,Kdo?“

Trpaslici nejdriv ani nepipli. Dost dlouho vahali, nez potichounku,
ale fakt potichounku zaseptali: ,,Nas kral. Z toho kamene.“

Fista se ohlidla ke kameni. Otevrela pusu, jako kdyby chtéla néco
rict, ale pak ji zase zavrela. Trpaslik s nozejckem rychle pizlal burta.
Rozhlizel se, kazdou chvilku, jo, kolem sebe - a Septal takovym
pisklavym hlaskem: ,Nejhorsi je, Ze nas kral... ze... uz mu neslouzi
pamét... uz... nepamatuje si, jestli nas proklel nebo ne, a prokleje nas
vzdycky znova, kdyz nékoho z nas slysi mluvit. On... on uz v tom ka-
meni je moc dlouho a ma uz svoje vrtochy. On... vibec neuzna, jak
tézko se Caruje proti zelezu.“

Fista kejvla. ,,To vim. Proti Zelezu to je tézky.“

Trpaslik taky kejvnul. ,,A jesté...“ Zarazil se. ,,Psst. Ja... ja mys-
lim... on... ze ja nemléel... ja... prominte mi to, kamaradi... ja... on...
slySel mé... ja... kamaradi...“

Trpaslik sebou parkrat zaskubal, upustil nozejcek a padnul na
zada. Ostatni zbledli. Najednou se vsichni motali jako matohy. Pose-
davali, polehavali. Rikali, Ze se jim to¢i hlava a Ze se nemiZou udrzet
na nohou. Fista si s nima nejdriv moc nevédéla rady. Ale délala, co
mohla. Prikladala k nim dlané a zarikavala je, dokud nebyli
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z nejhorsiho venku. Sedéli ji na kliné jako nemocny laboratorni mysi.
Ten s nozejckem uz se taky trochu probral, mezitim, a Septal: ,Jesté
Ze jsi takova Sikovna. FGdu... J& uz myslel, Zze je s nami konec. Fudq...
kdyz nas kral znova prokleje, vzdycky jsme potom strasné slabi. Jako
kdybysme mésic nejedli. Ale ted.... ted’ to bylo vibec nejhorsi. To...“

,»,Ja vam nakrajim ten Spekacek, chcete?“ rekla Fista.

»Ne. Spekacek bysme nerozkousali. Ted’ ne.“

»A co merunky? Mam tu krasny, cerstvy.“

»,Ne. Merunka je moc tuha. My ted... my...“

»Tak...“ Fista se hryzla do rtu, dolniho. To déla porad, kdyz pre-
mejsli. ,,Co kasi? Krupicovou kasi? Tu byste jedli?“

Skritek s nozejckem se usmal. ,,Kasi? Ty mas krupicovou kasi?“

,Ne.“ Fista zavrtéla hlavou. ,,Tady u sebe ji nemam...“ Zvedla
oci. Znas je. Boruvky, hele. V tom krovi téch dlouhatanskejch cer-
nejch vlasl. A ty dvé bortvky se na mé koukly, jo, tak Gpénlivé, Ze
bych musel bejt z hliniku nebo z Ceho, abych se nesebral a nebéezel
jsem koupit kasi. Do vesnice. Trvalo mi to deset minut, vic ne. Ctyri
kilaky. Z kopce, ale stejné...

Vpadnul jsem do obchodu a lapal jsem po dechu: ,,Dobry - dobry
den. Dejte - dejte mi krupicovou kasi. A mliko. Litr.“

Za pultem strasila takova zlukla baba, tricetiletda, votravena. Ho-
dila pred sebe dvé krabice a povida: , Tsche. Kasi. A mliko. Na co? Vy
z toho délate drogy, né?“

Ja myslel, ze mé klepne pepka.

,Drogy?? Aha... No jasné. Z mlika. Jasné, ze z mlika délame dro-

13

gy.

Baba zaprskala: ,,Padesat pét korun.“

,Padesat pét? Za mliko a...“ Fakt jsem normalné nevéril svejm
usim. Ty vado, rikam si, ten Grosak tu ale ma domorodce. Ty vado -
pomatena prodavacka. Pomatenej kral skritkd. Ty vado, to je Kocour-
kov.

Polozil jsem na pult padesatku a pétikorunu, vzal jsem krabice a
béZel jsem zpatky do lesa. Pfihnal jsem se k Dablovymu kameni, he-
le, zpénénej jako kun po Velky pardubicky. , Tady - tady to nesu. Jak
jim je?«

,Potrebujou se najist,“ rekla Fista, cela ustarana, jo. Zacala ho-
nem varit mliko. Pak do néj nasypala krupici a michala to, dokud kase
nebyla hotova. Rozlila nam ji do eSus, mné a Kyborgovi, a rekla, at’
to vyfoukame. Rychle. Zeleny skritkové ani nedutali. Vytahli z bot
(Zicky a trpélivé cekali na kasi. Pustili se do ni hned, jak vychladla.
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A jedli a jedli.

Vybagrovali prvni esus, potom druhej a pak jesté zamirili k misce,
do ktery jim Fisarkova nalila zbytek kase z kotliku.

Fakt jedli s chuti. Do oblic¢ejl se jim vratila barva. Usmivali se na
Fisarkovou a docela uz byli v pohodé, jo, kdyz jeden z nich, najed-
nou, hele, néco vyprsknul a zakricel: ,,BorGivka! Je v tom bortvka! My
jsme to jedli! Kamaradi! Lesni plod! Kamaradi! To je konec. Ted' se ta
kletba naplnila. Kamaradi... my... umreme...“

Trpaslici Uplné zmatené pobihali Fisté po sukni a po travé kolem
ni a pistéli jeden pres druhyho: ,,To je konec! To je nas konec! Kletba
se naplnila! My jedli boriivku! To je konec! Kamaradi! Kamaradi!

Ve Fisté by se v tu chvili krve nedorezal. ,Ja ji tam nedavala. Ja
zadnou bordvku...“

Trpaslik s nozejckem se zastavil, podival se na Fistu a pak ji vy-
$plhal zpatky na klin. ,, Ty si nic nevycitej,“ pohladil ji po ruce. ,, Ty za
to nemdzes. To on. Kral. To on. VycCaroval ti ji z oci. Mas oci jako
borlivky. A my... my jsme to prehlidli. A ted.... umreme.

Ostatni skritkové taky prestali béhat kolem. Vsichni zmlkli. Sedéli
a tiskli se k sobé. A k Fisté. Ke mné a Kyborgovi ne. Jako kdyby z nas
méli strach nebo co. Fakt nevypadali dobre. Uz i mné jich normalné
bylo lito. Fakt. Byl to takovej blbej pocit, koukat se na né, jak vad-
nou. Fakt blbej pocit. Dost blbej. Sahnul jsem do baglu pro flasku
vodky. Mél jsem tam tri. Grosakovi k tomu tretimu vyroci. Ale ted’
jsem na néjaky vyroci vibec nemyslel. ,, To chce loka,“ povidam.
Urval jsem vicko z toho krouzku, znas to, a napil jsem se. Pak jsem
flasku podal Kyborgovi. ,,Chces?“ Vtom jsem si vS§imnul, jak nas trpas-
lici pozorujou, hele, a zeptal jsem se: ,,Vy byste chtéli taky?*

Skritkové, tak jako malatné, kejvali téma zarostlejma zlutozele-
nejma hlavickama: ,, Treba to pomuze.“

,»A co chcete radsi? Ja mam vodku. A ty?“ povidam Kyborgovi.

Kyborg si poposednul. ,,Ja? Ja rum.*

, 1O radsi ten rum. Ten je vic... zaludecni,“ Septali skritkové.

»Myslite?“ rekla Fista.

Kyborg néco zabrucel, vybalil z telete flasku rumu a otevrel ji.
Fista pokrcila ramenama: ,,Zkusit to mizeme.“ Vzala si od Kyborga
flasku a do vicka opatrné nalila rum. Trpaslik s nozejckem ho vypil.
Na ex. Utrel si rukou bradu, zarostlou ridkejma Zlutozelenejma vou-
sama, a kejvnul: ,,Dobry.“

Fisarkova nalila rum do vicka dalSimu trpaslikovi. A potom dalsi-
mu. A dalSimu. Par skritku si nechalo nalejt i podruhy. A par i potreti.
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,No?“ ptala se jich Fista. ,,Pomaha to?*

Trpaslici prikyvovali. ,,Pomaha. Pomaha. Takhle to umirani bude
o moc lehci. O moc lehci.“

,2Umirani? Ja myslela...“

,Tys myslela, ze by nas to mohlo zachranit? Rum? Kdepak. Kde-
pak.“

JAle ja..

FiSta uz méla slzy na krajicku. Porad se jich ptala, co pro né md-
ze udélat, a oni porad rikali, ze uz nic. Nic. ,,Mozna,“ povidal jeden,
,kdybys nam zatancovala, nez umreme. Vily odsud uz davno utekly,
dal od silnice. A ty jsi Uplné jako vila. Moc hezka. Bez satu bys-“

Nedopovédél to.

Nahore v lese, nad Dablovym kamenem, néco prasklo.

Vétev.

Nebo co.

Vsichni jsme sebou trhli a koukli se tam.

Ty vado.

Kyborg vyvalil oci: ,Pampeliska...“

No jo. Bylo to tak.

Lesem, nahore mezi bukama a jerabinama, k nam sla Pampeliska.
Grosakovo sestrenice. Uz se Kyborga nemohla dockat, jo, tak nam
vyrazila naproti. , Kde jste? Co je s vami?“ povidala.

Potom si vSimla trpaslikd a vyprskla smichy:

,Vy $Smudlové. Ze se nestydite.“

Podivala se na nas. ,,To zase byla krupicova kase a rum, Ze jo?*
rekla. ,,A kdovi co jesté...“

Trpaslikm zcervenaly usi.

,,Co to bylo dneska, co?“ povida jim.

Zamracila se.

Skritkové najednou désné vozili. Seskakali Fisté z klina a rychle
mazali pryc. Nahore na konci paseky zmizeli kazdej v jednom buku.

Pampeliska se usmala a zakroutila hlavou: , Komedianti... tohle tu
zkouseji na vsechny vandraky, co tudy jdou prvné.“

PhDr. Miroslav Valina
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Jezdili jste radi do Velkych Losin?

Lazné Velké Losiny, pro mnohé z nas srdecni zalezitost. Misto, kde
jsme se setkavali, seznamovali, prozivali lasky a [écili se. Jezdili sem
lidé postizeni predevsim détskou infekcni obrnou a rlznymi druhy
myopatie. Vryl se nam do paméti ochotny az pratelsky personal od
sestricek na oddéleni, servirek v jidelné, aZ po rehabilitacni pracov-
niky, ktery navozoval takrka domaci prostredi. | pres "oficialni zaka-
zy" jsme sedéli dlouho do noci na pokojich a diskutovali v lété i venku
u ohné. Bez televize, internetu, mobilnich telefon( a jinych vymoze-
nosti dnesni doby. A méli jsme k sobé i jaksi bliz. Kazdy z nas obcas
prinasel néjaké zkusenosti ze svého Zivota a predaval je dal. Lazné
pro nas znamenaly nejen léCeni, ale i psychicky odpocinek od nasich
kazdodennich problému, které jsme museli doma resit. Mohl bych
zrejmeé dlouho popisovat, co pro nas lazné Velké Losiny znamenaly.

Ano, minuly cas je tady namisté, bohuzel. Pro lidi postizené myopa-
tii, zvlasté pak néjakou tézsi formou, jsou nenavratné zapovézeny.
Jiz pred mnoha lety se mluvilo o tolik potrebné rekonstrukci a tésili
jsme se, ze jednou prijde a my budeme jezdit nadale do "svych" laz-
ni, modernich a jesté hezcich. Co se vsak s laznémi stalo, je vice nez
smutné. PrycC je ochotny personal, pryC je ta atmosféra a moznost pro
nas, tizeji postizené, se lécit. Smutné pohledy lidi, kteri si prohlizeji
nové opravené prostory, na néz jsme tak nedockavé cekali a v minu-
losti se tésili, jsou vice nez vymluvné. Rozpaky, zklamani i nechapavé
krouceni hlavami, coze se to s "jejich" laznémi stalo?! Rekonstrukce
bezesporu prinesla moderni vybaveni pokoju, véetné socialniho zari-
zeni, které je dnes jiz standardem, recepce na Urovni Ctyrhvézdicko-
vého hotelu, moderni jidelna, premisténa do byvalé télocvicny a nao-
pak i mnoho dalsich Uprav k lepsimu. Nicméné bezbariérové pokoje
jsou tu jen dva! Ano, pro ty, kteri chodi pomoci berli a mohou prejit
do koupelny, nebo jsou natolik fyzicky zdatni, Ze to s pomoci partne-
ra zvladnou, se toho moc nezménilo. Ti spise zmény budou kvitovat.
Avsak pro ty z nas, kteri té pomoci potrebuji ponékud vice, je to ne-
myslitelné. Bud’ se nad tim nikdo ani nezamyslel, nebo se primo nabi-
zi myslenka, ze to byl zamér, jak se zbavit tézce télesné postizenych,
aby nas tu neotravovali. S eleganci a ucelné. Vzdyt jsme udélali zmé-
ny k lepsimu, nikomu nebranime, aby k nam jezdil, jen si musi sehnat
asistenta. Nikdo vsak uz neresi otazku, ze zdravotni pojistovny délaji
problémy se schvalovanim doprovodud, ze je casto zamitaji. A kdo
s vami pojede jen tak na tri Ctyri tydny do lazni, pokud to neni treba
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zrovna vas partner. A kdyz uz by se vam podarilo sehnat asistenta,
laciné by to nebylo.

Je zvlastni, ze tato rekonstrukce probéhla i za podpory z Evropskych
fondd, alespon tak je to proklamovano na billboardu u parku. Presto
nych. Normy asi byly splnény, vzdyt ve Ctyr i vice hvézdickovych ho-
telich jsou jeden ¢i dva bezbariérové pokoje na Ctyri sta standard-
nich, coz je také nepochopitelné. Tady vsak jde o lazné! Stat by mél
vice zvazovat, komu a s jakym zamérem takovyto komplex proda.
Personal v podobé dvou zfizenc(, ktefi pomahaji pfi presunu z voziku
na cvicebni stoly a veCer do postele, a nékolika sestricek, které po-
mohou s obsluhou, jak se dneska s oblibou Ffika, klientd, jsou asi pro
management prilis drahé.

Obcas se mluvi o dobé minulé, jak jsme byli vyclenovani do Ustava a
jinych zarizeni, abychom nebyli na oCich spolecnosti. Asi i proto jsme
do lazni radi jezdivali, abychom zménili prostredi. Pres vSechna zlep-
seni, ktera dnesni doba nabizi, a je jich nesporné mnoho, vsak nékdy
nabyvam dojmu, Ze se nase moznosti v nékterych oblastech zmensuji.
Napr. nedodrZovani stavebni vyhlasky apod. Ted nam jiz zbyvaji jen
jediné lazné, kde se jesté muzZeme spolehnout na pomoc personalu. |
tady vsak jednou prijde privatizace a co potom, pani konselé!?

Zdenék Janda

U pokladny stal, bahno ani zuby nedostal

Jak na to?

1. Osetrujici lékar Vam vystavi navrh na komplexni lazenskou
lécbu.

2. Navrh podepisete a odeslete na zdravotni pojistovnu.

3. Zdravotni pojistovna Vam navrh zamitne pro néjaky nedosta-

tek (napr. lékar navrhne doprovod, ale zdravotni pojistovna

nevi, ze lazné, ve kterych se chcete lécit, prijima pacienty

s doprovodem) a navrh odesle zpét osetrujicimu lékari.

Odvolate se - prilozite potrebny dokument.

Zdravotni pojistovna Vase odvolani prosetri a pozada lékare o

zaslani navrhu zpét (lékar u Vas ordinuje 2x tydné, obcas néco

zapomene, presto po urgenci odesila navrh zdravotni pojis-

tovné).

o R
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6. Zdravotni pojistovna Vam oznamuje, ze Vasemu odvolani vy-

hovuje a zaroven odesila navrh do lazni.

Cekate. Termin platnosti navrhu se pomalu bliZi vyprieni.

Volate do lazni - dozvidate se, ze Vas do terminu nestaci pri-

jmout a navrh byl odeslan do lazni uvedenych jako nahradni.

9. Telefonujete do druhych lazni - druhé lazné Vas také nestaci
do terminu prijmout a navrh odeslou zdravotni pojistovné.

10. Telefonujete do zdravotni pojistovny, aby prodlouzili platnost
navrhu - jste ubezpeceni, zZe platnost navrhu se neda prodlou-
Zit a ze byl odeslan zpét Vasemu osetrujicimu lékari.

11. Volate lékari a zjistujete, ze navrh zpét jesté neprisel, odpo-
ledne odjizdi na dovolenou, ale az se za 3 tydny vrati, napise
Vam novy navrh na komplexni lazenskou lécbu.

12. Novy navrh podepisete a ..., to uz tady ale jednou bylo.

& N

Véra Furisovad

Maj Zivocisny druh

Myopat, dystrofik, amyotrof, atrofik ... to jsou pro mnohé velice ne-
srozumitelna slova. Jedna se vsak o zivocisny druh, do jehoz celedé
spada i moje nepodstatna malickost. Je to zkracenina od diagnoz,
kterou my zasvéceni a jimi postizeni mezi sebou bézné uzivame. Nad-
chazejici pojednani hovori o tom, jak se nam Zije.

Zivo¢idny druh myopat, ¢eled’ amyotrof. To jsem ja. Takto jsem byl
zarazen zhruba v jednom roce svého zivota. Od této chvile se vétsina
lidi mé obklopujici stala mymi osobnimi asistenty, mou rodinu nevy-
jimaje. Dité po svém narozeni se rozviji, roste a sili. U mého druhu je
to podobné az na to sileni. Silite pouze do urcitého véku, ale nikdy ne
jako vasi vrstevnici. Od jisté doby (to byva u kazdého jiné) vsak jiz
pouze slabnete. Mne tato zalezitost postihla odhadem v osmi letech.
Do té doby krivka svalové sily nepatrné stoupala, od toho momentu
stale nepatrné klesa. V praxi to znamena to, Ze se sam neobléknete,
nedojdete si na zachod, a co vic - neotocite se ani z boku na bok.
Jste tedy ve vsem odkazani na pomoc druhé osoby. Takovouto pomoc
v dnesni dobé zajistuji lidé, jimzZ se rika osobni asistenti. Moje matka
se tudiz de facto stala mou prvni osobni asistentkou. Dokonce i vas
pes se po nékolika mésicnim vycviku mulze stat vasim asistentem.
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Vyhodu ma mu(j druh v tom, Ze prakticky nevi, co je samota. Je to
vsak opravdu vyhoda? Nepotrebuje obcas kazdy byt sam jen se sebou?
(ne)vyhodu, Ze jejich rodiné doktori ve vétsiné pripadu sdélili, ze se
nedoziji dospélosti. Ohromné povzbudivé pri vyrovnavani se s timto
postizenim pak je, kdyz to tento mily pan doktor jesté zopakuje pri-
mo vam v dobé, kdy uz z toho mate rozum. Vas Zivot tim hned dosta-
ne vétsi smysl, protoze tomuto blbovi zkratka a dobre nechcete udé-
lat tu radost, ze by mél treba pravdu.

Ja se vsak cely zivot bohuzel potykam s tim, jak moji kamaradi a
znami naseho druhu postupné odchazeji. Ubranit se potom cernym
myslenkam je tézké a ja jako zbran pouzivam cerny humor, takze své
okoli Cas od casu zaskocim, kdyz prinesu cedécko s kompilaci pisni-
cek, které chci hrat na pohrbu. Ja bych totiZ opravdu neprekousl,
kdyby na mém louceni hraly néjaké braky. Nejcastéjsi pricinou smrti
mych kamaradd byl zapal plic, ktery jejich organismus nezvladl. Zima
je tak opravdu mym milovanym obdobim. Takova koulovacka na za-
mrzlém rybniku je vskutku adrenalinovym sportem.

Kdyz se tedy prenesete pres tyto Uvahy o smyslu vaseho Zivota, do-
stanete se do faze, kdy premyslite, jak nejlépe nalozit se svym zivo-
tem. V puberté se dostanete do situace, kdy premyslite o svobodé.
Jsem svobodna bytost, kdyz se nemohu svobodné pohybovat a jsem
pri vSéem zavisly na dobré vili lidi kolem sebe? V dnesni dobé jiz do-
stanete elektricky vozik, ktery vam problém s mobilitou ¢astecné
vyresi. Tedy do momentu, kdy narazite na prvni schod. Usednutim na
tento stroj vase télesna hmotnost nabude cca o metrak a jste najed-
nou plné odkazani na absolutni bezbariérovost, protoze vas zkratka
uz nikdo neuzvedne a ani o par schudki nepoponese. Ovsem v pripa-
dé, Ze nechcete riskovat zada zhruba Ctyr statnych chlapl a nebez-
peci zniceni voziku, s ¢imz je spojena nékolikatisicova oprava. Vas
zameéstnavatel si ve stavu véci dnesnich musi pri pozdnim prichodu na
pracovisté zvykat na vymluvy typu: ,,Opét se rozbil v metru vytah“,
,Pichnul jsem kolo“ ¢i ,,Pfed domem neodhrabali snih a ja se nedostal
ven“.

Ja o sobé mohu rici, Ze jsem jeden z téch stastnéjsich svého druhu.
Nasel jsem hodnou a milou Zenu, jez mi mij Zivot velice usnadnuje.
Dostal jsem se do skvélého pracovniho kolektivu, ktery mi se vSim
moc rad pomUGze. Pripada mi neuvéritelné, ze jsou lidé, kteri nasemu
druhu bezdécné pomahaji. Vzdyt ve starovéké Sparté by mé hodili ze
skaly (mimochodem proto jsem radéji slavista). Komunisti by mé za-
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vreli do Ustavu a separovali od spolecnosti (proto volim demokratické
strany). Mohu rici, Ze jsem nevylécitelné zavisly. Mé stésti je, ze na
dobrych lidech, kterych je v dnesni dobé hodné. Proto nezbyva nez
podékovat vSem osobnim asistentim v mém Zzivoté. Jak tém profesio-
nalnim, tak hlavné tém blizkym, bez nichz by se ten mdj druh oprav-
du neobesel.

Michal Prdger

o
et o (e T

Ludék Paprskdr: Bilance
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Asociace muskularnich dystrofik( v CR

Vas srdecné zve na |. rocnik Sachového turnaje o pohar MDA RIDE,
ktery bude hran zaroven jako X. jubilejni rocnik memorialu Vaclava
Krejciho a Stani Ujezdské Rédlové v sachu. Bude se konat ve dnech
27. 10. - 31. 10. 2010 v RZ Zamecek v Hodoniné u Kunstatu.

Propozice systému hry budou kazdému ucastnikovi sdéleny v misté
konani akce a tamtéz bude vybiran ucastnicky poplatek, ktery ¢ini
na osobu a cely pobyt 1200,- K¢.

Opét je mozné privézt véci do drazby a do tomboly, které probéhnou
v ramci zabavnych veceru.

Prezence Gcastnik( bude 27. 10. 2010 mezi 16.00 - 18.00 hodinou.
Vazeni pratelé, priznivci kralovské hry, tésime se na Vasi Ucast a se-
tkani s Vami. Nevahejte a prihlaste se co nejdrive, nejpozdéji do 20.
zari 2010 na adresu:

Jifi Sandera
Habrovany 1
683 01 Rousinov

nebo na E-mail: sanjir@seznam.cz.
popripadé sms na Cislo: 774847159

Srdecné Vas vsechny zveme a tésime se na setkani
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PRIHLASKA na I. roénik o pohar MDA RIDE v $achu

hrany jako
memorial Vaclava Krejciho a Stani Ujezdské Rédlové

27.10. - 31.10. 2010
v RZ Zamecek v Hodoniné u Kunstatu

Jméno a prijmeni :

Datum narozeni: Cislo OP:

Adresa bydlisté:

psC: Telefon:

e-mail :

Jsem drzitelem priakazky: TP - ZTP - ZTP/P ¢C.

Pouzivam: mechanicky vozik - elektricky vozik - zvedak
Budu mit priivodce: ano - ne

Jméno a prijmeni privodce:

Datum narozeni: Cislo OP:

Adresa bydlisté:

psC: Telefon:

Je drzitelem prikazky: TP - ZTP - ZTP/P ¢C.

Pouziva: mechanicky vozik - elektricky vozik
Pouziji dopravu: mikrobus (pouze z Prahy) - vlastni
Dne: podpis:
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SPOLECENSKA RUBRIKA

Od 1. 4. do 31. 8. 2010 oslavili Zivotni jubileum tito nasi ¢lenové:

35 let - Gellnerova Katerina

40 let - Bican Filip, Blecha Milan

45 let -Janda Zdenék,
Antolova Anna,
Kubelka Pavel

50 let - Novotna Marcela,
Zikmund Zdenék,
Pospisilova Alena,
Vondal Petr,
Krepinska Magdalena

55 let - Zajickova Jirina,
Vojtik Petr

60 let - Vitkova Eva,
Klimesova Pavla,
Zajicova Bronislava

65 let -Dobias Frantisek,
Fendrych Josef,
Nejtek Jiri

75 let - Krahulova Svatava,
Hutzova BozZena, Ledvinova Alena

85 let - Jelinkova Jirina

Blahoprejeme!
Se smutkem oznamujeme, Ze nas navzdy opustil

Josef Selichar

Vzpomindme!
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ADMA

KOMPENZACKI POMOCKY

g ZVEDAK ELEKTRICKY POJZONY
J’\ 120063912

« skladaci konstrukce rdmu

« elekiricky polohovatelné sklopné rameno
+ polstrovand zavesn hrazda

« 2avesné haky hrazdy s pojistkou

« mechanicky rozeviratelna zakladna

« pojezdova koletka: 7,5 cm

« nddlapné brzdy
« ddlkovy oviadat zdvibu skiopného ramene
. « madia pro manipulaci
— « indikator stavu baterie
¥ b - bezpednostnl pojistka
v..A" « max. podet zdvihi na jedno nabitk:
P 25 (pii zatiZent 100 kg)

1006 Standard
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20 350 K¢

Standardni vybaveni
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« polohovani a vyikové nastaveni pomod Etyf
elektromotorny

« Integrované bezpetnostn postranice

+ hrazda 5 hrazdikou

+ pojezdova koletka s brzdou

« mechanické nouzové spudténi zadove st 1ot
« bezpednostni pojistka polchovdnl

« transportnf a skladact system TLSU

« povichova uprava: dyha (prirodni vrstveny buk)
« Siroky wheér volitainého pislutenstvi

www.odmaepraha.cz

Casa Classic Light




