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Na misté, kam i kral chodi sam, obcas potrebujeme
podat pomocnou ruku. Ale zaroven je nam krajné

nepfijemné odkryvat komukoliv svoje soukromi.
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chvilky nejintimnéjsi zvladnou...

solift

specialista na zveddni a presun

uleviVasim kloub(m

bude Vam asistovat ve chvilich
nejintimnéjsich

navzdy zustane ,némym sluhou”
prizptsobi se rozmérim Vasi soucasné
toalety

predvedeme Vam zdarma a zcela

nezavazné

Zvedani a presun
s lehkosti motyla

Rudé armady 646/47
683 01 Rousinov u Brna

Tel.: +420 734 446 390
Fax: +420 517 331 970

info@solift.cz
www.solift.cz



. . . ; i oMUSCy,
AMD je élenem Ceské rady humani- & <

tarnich organizaci, Narodni rady osob
se zdravotnim postizenim Ceské re-
publiky a ¢clenem EAMDA - Evropské
aliance asociaci nervosvalovych ne-
moci.
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Asociace muskularnich dystrofikéi v CR, ktera sdruZuje postizené muskularni dystrofii
(tzv. myopatii) a dalSimi nervosvalovymi nemocemi, je celonarodni nevladni neziskova
organizace plsobici v Ceské republice. Muskularni dystrofici pati k nejtize postize-
nym, mnozi jsou odkazani na pouzivani voziku a na pomoc jinych osob se véemi nega-
tivnimi dusledky, které z této skute€nosti vyplyvaji.

Asociace muskularnich dystrofiki prosazuje specifické zajmy a potfeby svych ¢lena.
Pofada rehabilitatné vychovné kurzy, rekondi¢ni ozdravné pobyty, seminafe, Sachové
turnaje atd. Spolupracuje se zdravotnickymi institucemi a se zahrani¢nimi asociacemi
obdobného charakteru, které dnes existuji ve vétsiné zemi svéta jako vyznamna sou-
¢ast v boji proti nervosvalovym chorobam a jejich nasledkiim. Poskytuje téZ socialné
pravni a jinou pomoc svym ¢lentim.

Dulezitou soucasti ¢innosti Asociace muskularnich dystrofikl je vydavani &lenského
Casopisu ZPRAVODAJ AMD, ktery vychazi ¢tvrtletné a poskytuje informace ¢lentim jak
z oblasti vlastni €innosti AMD, tak i z oblasti 1ékafské védy a vyzkumu nervosvalovych
chorob. Casopis pfinasi také novinky ze zahraniéi, jeZ souviseji s nervosvalovymi ne-
mocemi, a je zakladem pro vzajemnou vyménu zkuSenosti a nazoru postizenych.
Cilem AMD v CR je trvale sledovat a pomahat fesit Sirokou problematiku postiZzenych
nervosvalovymi nemocemi vCetné déti a mladeze. Tato Cinnost je finanéné znacné
nakladna a zavisi na podpofe vefejnosti.

VSem darclim a sponzorlim pfedem dékujeme.

Nase adresa:

Asociace muskularnich dystrofika 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
Ufedni hod.: Ut, Ct 13:00 — 16:00 hod., St 12:00 — 15:00 hod., P4 9:00 — 12:00
V dobé nepfitomnosti volejte na tel.: 722 946 323
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islo konta: Komercni banka, Praha 4: 30333041/0100


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

UVODNI SLOVO

Nedavno mi pfi sledovani televiznich zprav trochu zatrnulo, kdyz jsem vidél, jak se
kanadsky vozickar vrhl na zlodéje v jednom obchldku a zneSkodnil ho. Jeho silu i
odvahu obdivuji. Co mé spiSe zneklidnilo, byly komentafe moderatord ve smyslu, ze
fyzickou zdatnost vozi¢kari ¢asto podcenujeme, i slova samotného vozic¢kare Larryho
Skopnika, ktery fikal, ze nemize ,akorat* chodit a béhat, jinak zvladne uplné vSechno.
V tu chvili jsem doufal, Ze toto pfeslechli nasi ministersti Gfednici rozhodujici o riznych
pFispévcich, zejména na péci. Protoze to by nam asi zlstal jen ten prvni stuperi a kdo-
vi jestli. Na vefejnosti se totiz asto prezentuje pravé ten ,namakany“ vozi¢kar spor-
tovniho typu, ktery ,jen“ nechodi. Mdze pracovat kdekoliv, mize lézt na skaly, provo-
zovat i dal$i adrenalinové sporty (Zze k tomu potfebuje spoustu lidi okolo, to uz jaksi
nikdo nefesi), muze bydlet kdekoliv a vlastné nic nepotfebuje. To neni zavist! Znam
par takovychto vozi¢kard, ktefi si napfiklad bez problému pfesednou do auta, jednou
rukou hodi za sebe vozik, zabouchnou dvefe a jedou, kam je libo. Neni na tom samo-
zfejmé nic Spatného, kdyby pravé i néktefi tito vozickafi nepobirali pfispévek na pédi
tretiho stupné, stejné jako myopat, ktery je zcela zavisly na pomoci druhych a neudéla
si prakticky nic. Tady to vSak uz problém je! MySleni zdravych je nékdy prvoplanové a
nejde do podstaty problému. Dosti mé prekvapilo i vyjadfeni feditelky jedné nadace, ze
je v podstaté proti zvyhodrovani zdravotné postizenych pfi zaméstnavani, cituji:
»--Jsem velky odpurce vSech dariovych ulev a zakonnych povinnosti. Vidim v praxi, Ze
vSechno Ize zneuzZit a vSemu se lze vyhnout. Jednoznacné preferuji plnohodnotné
zaméstnani schopnych, kvalifikovanych handicapovanych pracovnik(®. Udélala pry
prednasku pro firmy a ty hned nasledné zaméstnaly deset zdravotné postizenych. Ale
uz nebylo fe¢eno jakych, upfimné dost pochybuiji, ze to byli t&Zce postizeni na elektric-
kém voziku, ktefi potfebuji ke svému fungovani mimo domov asistenta. Také se nikde
nefika, ze jina je situace ve velkych méstech a jina v téch mensich, at’ uz se to tyka
zaméstnani, dopravy &i dostupnosti osobni asistence i jinych sluzeb. Ano, vSe se da
zneuzit, neni v8ak mozné takovym zplsobem generalizovat, protoZze neni vozickar
jako vozickar. | kdyZ ma nékdo vysokoSkolské vzdélani, mluvi nékolika jazyky, nebo
programuje, neni tak jednoduché ziskat odpovidajici zaméstnani, ma-li téZsi postizeni
a je pro ného slozité dojizdét do prace. Navic by zfejmé za pomoc asistenta zaplatil
tolik, kolik si za ten den vydélal. To uz ani nemluvim o generaci dnesnich Ctyficatniku a
starSich, ktefi neméli takové moznosti vzdélani jako je tomu v sou€asnosti. Bez urci-
tych ulev a podpory pro firmy by si jen tézko mohli pfivydélat. At chceme nebo ne-
chceme, motivace pro zaméstnavatele tu néjaka byt musi. Jde o to, aby stat disledné
kontroloval, jak je s ulevami a dotacemi nakladano. Coz dosud nedélal. PiSu o tom
proto, Ze se posledni dobou mluvi o Upravé podminek zaméstnavani zdravotné posti-
Stejné tomu tak je i u pfispévku na péci! To vSe mi probéhlo hlavou po oné reportazi
zminéné v uvodu. Doufejme, Ze k tomu pfi projednavani takovych navrh(i nedojde.
Vazeni Ctenafi, opét tu mame Vanoce a konec roku. Pfeji Vam, abyste je prozili
v poklidu a pfijemné, bez zbytec¢ného shonu. V novém roce pak hodné zdravi, uspéchl
a spokojenosti.

Zdenék Janda



Bezplatné pravni poradenstvi pro éleny AMD v CR stale po-
skytuje JUDr. Jan Bébr, telefon 257 003 451. Moznost zastu-
povani pfi soudnim fizeni.

Poradenstvi z oblasti socialni problematiky vam poskytuje-
me pFimo 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 muzete obracet i pisemné na adresu kancelare ¢i e-
mailem na:

amd@md-cz.org

Nové webové stranky: www.amd-mda.cz
Nové na webu

Na webovych strankach jsme zprovoznili FORUM. Moderni
zpusob vyménovani nazori a zkusenosti z riiznych oblasti
zivota. Nase FORUM je pochopitelné zaméieno na problema-
tiku svalové dystrofie. Po zaregistrovani si mlizete vytvaret
v jednotlivych skupinach témata a diskutovat s ostatnimi.
Vérime, ze tuto moznost uvitate.

Clenské prispévky na rok 2011. Slozenku na zaplaceni najde-
te v tomto Cisle. Plat'te v obdobi 1. 1. 2011 - 31. 3. 2011. Po-
kud mate moznost, uprednostiujte platbu prevodem z uctu.
Rychleji zaevidujeme Vase platby. Do pole ,,Poznamka pro
prijemce* uvedte své jméno a text: ¢lensky prispévek na rok
2011. Jako variabilni symbol uvedte své ¢lenské ¢Cislo.
Pokud nemate bézny ucet a pouzijete slozenku, taktéz napis-
te do kolonky ,,Poznamka pro prijemce” Vase jméno a ze jde
o ¢lensky prispévek na rok 2011. Variabilni symbol je Vase
¢lenské Cislo.
Prosim. vénujte pozornost vyplinovani udaju a piste hlavné
Citelné, stava se, ze ze slozenky nejde dohledat platce!
Cislo uétu: 30333041/0100

Red.


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

INFORMUJEME

Dne 4. listopadu 2010 se uskuteCnilo jednani Komise Ministerstva zdravotnictvi pro
péci o déti a dorost. Komise projednavala podnét z UV CR, ktery se tykal problému
nékterych mladistvych se zdravotnim postizenim. Tito lidé maji €asto problém
s nalezenim v8eobecného praktického |ékafe, ktery by byl ochoten je po dovrdeni 19
let zaregistrovat a prevzit do své péce. Do 19 let jsou tito mladistvi se zdravotnim po-
stizenim registrovani u svého détského Iékafe. Praktickému lékafi pro déti a dorost
neposkytuje zdravotni pojiStovna zadnou platbu, pokud si ponecha osobu starsi 19 let.
Pokud by se takovy pfipad stal Vam osobnég, anebo ve Vasem okoli, kdy prakticky
Iékaf nebude chtit zaregistrovat osobu se zdravotnim postizenim, ktera dovrsila vék 19
let, mizete se obratit na pani MUDr. Janu Uhrovou, 1. mistopfedsedkyni Sdruzeni
praktickych Iékaitl CR, uhrova@zdravotnictvi.cz. NRZP CR dosud nema poznatky, Ze
by v této véci mohl byt néjaky problém, ale vzhledem k tomu, Ze se tim zabyvalo Minis-
terstvo zdravotnictvi, tak pravdépodobné k néjakym nesrovnalostem dochazi.

Bc. Vaclav Kré§a
pfedseda NRZP CR

Udéleni ceny Jihomoravského kraje Pavliné Riglové.

26. 10. 2010 byly udéleny Ceny Jihomoravského kraje, kterymi krajské zastupitelstvo
kazdoro¢né oceruje vynikajici zasluhy o rozvoj kraje, hrdinské a jiné vyjime¢né Ciny
osobnosti, které se na GUzemi kraje narodily, Ziji, nebo jsou s nim spojeny svym pUlso-
benim a jejichz Zivot, dilo, ¢innost nebo jednani vyraznym zplsobem reprezentuje v
urcité oblasti Jihomoravsky kraj a pfispiva k jeho dobrému jménu.

Za svoji dlouholetou €innost byla vyznamenana i
nase Clenka pani Pavlina Riglova.

Pracovala témér 30 let jako okrskova sestra peco-
vatelské sluzby v Brné. Zaslouzila se o zfizeni a
specialni vybaveni domu pecovatelské sluzby
v méstské Casti Brno - Vinohrady. Diky jejim orga-
nizatnim schopnostem je pro klienty zajisténo
bezbariérové ubytovani, zvedaky, autobusy
s vysuvnou plodinou a dalSi potfebné naleZitosti.
Od roku 1996 pofada pravidelné 2 x rocné psy-
chorehabilitaéni kurzy pro té€Zce télesné postizené.
Aktivné pracuje v Mistni organizaci Svazu télesné
postizenych pro Brno — Vinohrady a LiSen, jiz druhé funkéni obdobi je predsedkyni
Jihomoravské krajské rady zdravotné postizenych. Jeji nezdolné obétavosti, pracovi-
tosti a organizaénim schopnostem vdéci spousta hendikepovanych ob&an(l za naleze-
ni schidného feSeni a zkvalitnéni svého Zivota. Cena ji byla udélena za aktivity spoje-
né s pomoci zdravotné postizenym.

PFipojujeme se s gratulaci a dékujeme za dlouholetou praci pro AMD!
Red.
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Workshop Patients Voice od TREAT-NMD

Ve dnech 15. — 16. zafi jsme se v Milané zuc€astnili workshopu Patients Voice (Hlas
pacientskych organizaci) uspofadany TREA-NMD. Kromé Ceské republiky se zu&astni-
li pfedstavitelé Danska, Francie, Slovinska, Chorvatska, Ruska a dalSich stata z Evro-
py.

Hlavnim cilem workshopu bylo uréit dalSi vyvoj a hlavni cile ¢innosti TREAT-NMD a
zaroveri zmapovat souc¢asny stav, problémy a poZadavky jednotlivych ¢lent a pacient-
skych organizaci. Ddraz byl kladen na moznosti vétSiho zapojeni pacientskych organi-
zaci z vychodni Evropy do procesu dal$iho vyvoje sit¢ TREAT-NMD a jejich participa-
ce na strategické €innosti v oblasti vyzkumu a péce.

V ramci workshopu probéhly prezentace, jejichz tématy byly mimo jiné pacientské
registry a Biobanky (v aktualnim &isle Zpravodaje najdete ¢lanek o tom, co to Biobanky
jsou), projekt CARE-NMD - financovany EU, sméfujici k lepSi péci o osoby se svalo-
vou dystrofii typu Duchenne v celé Evropé, standardy péce o osoby s nervosvalovym
onemocnénim, perspektivy dalSiho vyvoje diagnostiky, budouci 1é€by a moznosti zlep-
Seni komunikace mezi jednotlivymi pacientskymi organizacemi.

Druhy den byly vytvoreny skupiny, v jejichz ramci méli zastupci jednotlivych organizaci
moznost diskutovat o svych problémech a nastinit sva oCekavani od sité TREAT-NMD.
Hlavnimi koordinatory workshopu byli Kate Bushby, Jes Rahbek, Pauline McCormack
a Maryze Schoneveld der Linde. Ceska delegace se mohla zG&astnit této akce diky
finanéni podpofe TREAT-NMD, ktera nam uhradila veSkeré vydaje spojené
s ubytovanim.

Jubilejni, 40. roénik mezinarodniho shromazdéni EAMDA

Ve dnech 17. — 19. zafi 2010 jsme se zuc€astnili mezinarodniho shromazdéni EAMDA,
které se konalo v hotelu Atahotel na pfedmésti Milana. Setkani se zucastnilo prfes 60
predstavitell z ltalie, Velké Britanie, Holandska, Némecka, Malty, Turecka, Danska,
Chorvatska, Slovinska, Srbska, Slovenska, Ceska, Polska, Svédska, Norska, Ruska,
Kypru a Kosova. Letodni 40. jubilejni ro€nik probihal pod nazvem ,Pohled na péci a
Ié€bu” a byl vénovan novym poznatkim z oblasti vyzkumu, jakoZ i novym metodam
IéEby a péfe pro osoby s nervosvalovym onemocnénim. Pate¢ni blok byl vénovany
odbornym pfednaskam a zahdjil jej pfedseda EAMDA Borisem SustarSicem. Poté
pritomné pfivital pfedseda italské celonarodni asociace muskularnich dystrofikd UIL-
DM Alberto Fontana a vedouci milanské mistni organizace Marco Rasconi. Po tomto
uvitani nasledovaly jednotlivé prezentace, které pfedstavily mezi jinymi charitativni akci
italské organizace Telethon, (Anna Ambrosini, Italie); nové l1é€ebné metody a klinické
studie z oblasti nervosvalovych onemocnéni (Janberndt Kirschner, Némecko); jak
zvladat dychaci potiZze u osob s nervosvalovym onemocnénim (Andrea Vianello, Italie);
vhodné metody cvi€eni (Marion Main, Velka Britanie). Samostatny blok byl vénovan
specializovanym centrlm pro nervosvalova onemocnéni. Predstavil rehabilitacni a
vyzkumné pracovisté z Danska a kliniku NEMO z Milana. Odpoledni pfednasky se
zameéfily na spolupraci a komunikaci mezi jednotlivymi asociacemi. Diskutovalo se o
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dulezitosti posileni aktivni role pacientskych organizaci v oblasti vyzkumu, legislativy i
spoleCenské integrace a 0 moznostech zlepSeni kvality Zivota osob s nervosvalovym
onemocnénim. Druhy den byl vénovan socialnim aspektim a hlavni diraz byl kladen
na postaveni téchto osob ve spole¢nosti, kde by mély byt povazovany za rovnocenné
obcany. K tomu, aby takto postizené osoby mohly vést aktivni zivot, potfebuji mimo
jiné kvalitni a lehce dostupnou asisten¢ni péc¢i. Témto tématim se ve svych prezenta-
cich vénovali Tadej Korosec ze Slovinska a Ivanka Jovanovic ze Srbska.

V odpolednich hodinach byla pro u€astniky organizovana navstéva specializované
kliniky NEMO v Miladné&, kterou pfedstavime v pFistim Cisle Zpravodaje. P¥isti ro¢nik
AGM EAMDA se bude konat v Praze a hlavnim pofadatelem je AMD v CR. Dalsi in-
formace ohledné této vyznamné akce najdete v pfiStich mésicich na naSem webu
nebo ve Zpravodaji.

Spolecna fotografie castniki konference

4. 10. jsme se zucastnili slavnostniho zahjeni pilotniho projektu Duhovy most, Jde o
kurz ovladani pocitate hlasem, ktery vede lektorka Dita Horochovska. Zahajeni i sa-
motné kurzy budou probihat v tréninkové mistnosti obCanského sdruzeni Polovina
nebe, v prostorach spole¢nosti NEWTON Media Na Pankraci 1683/127, budova Gemi-
ni, 140 00 Praha 4.

2. 10. poradala plzeriska organizace vyro¢ni setkani.

22. 10. jsme se zucastnili vystavy Rehaprotex v Brné prostfednictvim prezentace na
stanku NRZP.
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V Plzefiském kraji v roce 2010 jsme se zucastnili:
Dne 1. ¢ervna 2010 v Plzni v pasazi ,U Branky“ prezentace "Dne pro zdravi".

Zastupci AMD v CR se letos zt&astnili dvou seminaf poradanych Plzefiskou krajskou
radou ZP:

8. ¢ervna 2010 ,Postoje vefejnosti k osobam se zdravotnim postizenim*

14. zafi 2010 ,Pfistupnost prostfedi pro osoby se zdravotnim postizenim*

Dale jsem se 7. fijna 2010 zucastnila schuzky prfedsedd organizaci PKRZP, jejimz
cilem bylo predstavit svoji organizaci a najit zde spole¢né cile a moznosti pro dalSi

jednani PKRZP s predstaviteli mésta a kraje ve prospéch zdravotné postizenych.

21. - 23. fijna probihal v Plzni v DK INWEST jiz 6. ro¢nik veletrhu cestovniho ruchu
Plzeriského kraje ITEP, kde jsme pfedstavili nasi organizaci ve stanku KNRZP.

Zuzana Vojackova
Predstavujeme Vam fotografii naseho Clena Frantiska Ujezdského, za kterou ziskal
druhou cenu v soutéZi Zivot nejen na kolech a navic i prestizni ocenéni v ¢asopise

Foto Video. Jeho fotografie znate i z naseho Zpravodaje.

Fando, blahopfejeme!

P, ==
Necekané setkani
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VYZKUM

BIOBANKY
Uvod

Biobanky jsou sbirky lidskych biologickych vzork(, které lIze vyuzit pro vy-
zkum, véetné vyzkumu bunék, télesnych tekutin (jako je plazma), tkani (jako je
svalova biopsie) a DNA. Tyto vzorky nam poskytuji informace o jednotlivci, od
kterého pochazeji, napfiklad o jeho Zivotnim stylu, pohlavi, véku i |ékafské
informace. Pravé tato Cast Cini vzorky obzvlast uziteCnymi pro lékafsky vy-
zkum. Vzorky mohou byt odebrany od pacientl na klinikach nebo béhem chi-
rurgickych zakrokd, od zdravych dobrovolnikud, ale také béhem pitvy. Pred
odebranim vzorkl, jejich uchovanim a pouzitim v biobankach se vyzaduje
souhlas pacientt (nebo v uritych pfipadech od jejich rodinnych pfislusnik).
Cilem tohoto ¢lanku je otevfit diskuzi o vyznamu biobank, zejména v souvis-
losti s nervosvalovymi nemocemi, a 0 nékterych etickych otazkach, které musi
byt zvazeny. Clanek se zaméfuje na praxi ve Velké Britanii.

Pro¢ potrebujeme biobanky?

Snazi-li se védci zjistit vice o urcité nemoci nebo rozvinout novy lék, potrebuji
ke svym studiim lidské dobrovolniky s touto nemoci. Obvykle potfebuji pro-
zkoumat vzorky biologického materialu, aby zjistili, jak nemoc pokra€uje nebo
jak novy lék plisobi. Casto neni jednoduché sehnat tyto dobrovolniky a pre-
svédcit je, aby pfisli na kliniku k odbéru vzorkl, zejména pokud jde o tzv.
vzacné onemocnéni (tj. postihuje méné nez 1 osobu z 2000) — protoze k zajis-
téni dostateCného poctu dobrovolniku by lidé museli cestovat stovky kilometra.
Avsak v biobankach mohou byt uchované biomaterialy a umoznuji védcim
pFistup ke vzorkim pochazejicich od pacientll z velmi Siroké geografické ob-
lasti. Zakladni védecky vyzkum nervosvalovych onemocnéni (NMD) se opira o
dostupnost vysoce kvalitnich biomaterial(l. Napfiklad testovani potencialnich
novych Iékd za pouziti bunék osob s NMD pomaha urcit, zda takové léky mo-
hou byt u€inné proti nemoci.

Nékteré priklady biobank

EuroBioBanka zaloZzena v roce 2001 je tvofena siti 15 samostatnych biobank
po celé Evropé, které se vénuji podpofe vyzkumu vzacnych onemocnéni
véetné NMD. Jejim cilem je vytvofit dostatecné velkou sbirku materialu, ktera
by byla uzite€na a umoznila vyménu biologického materialu za uc¢elem urych-
leni vyzkumu. Vzorky DNA a tkani se poskytuji pro vybrané vyzkumné projek-
ty, jejichz vysledkem byvaji Casto védecké publikace pfistupné na internetové
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strance EuroBioBanky. Sit' je koordinovana Evropskou organizaci pro vzacna
onemocnéni (Eurodis).

EuroBioBanka je pfikladem "retrospektivniho" zdroje, shromazdujiciho infor-
mace a vzorky od lidi, u kterych se konkrétni nemoc jiz projevila nebo se vy-
skytla v jejich rodinach.

Dalsim pfikladem je biobanka Velké Britanie. Toto je "potencialni biobanka",
c0Z znamena, Ze shira vzorky od zdravych dobrovolnikt a sleduje jejich zdra-
votni stav po nadchazejici l1éta. Zde se uchovava DNA a nikoliv tkané. Do této
biobanky darovalo zatim své vzorky vice nez 500 000 osob ve véku mezi 40
az 69 lety z Velké Britanie. Udélenim povoleni vyzkumnikim, aby zjistili sou-
¢asny zdravotni stav a zivotni styl darcq, studovali a uchovavali vzorky jejich
krve, modi a slin a sledovali jejich zdravotni zaznamy, mohou tito dobrovolnici
sehrat zasadni roli ve vyzkumu prevence a lé€by Ffady zejména béznych ne-
moci v budoucnosti.

Biobanky a BIO-NMD

BIO-NMD je vyzkumny projekt, ktery hleda biomarkery u pacientd
s nervosvalovym onemocnénim. Biomarker je latka, ktera umozriuje védcim
méfit, jak nemoc pokracuje nebo jaky ucinek maji rdzné léky. Biomarker mGze
byt bilkovina nachazejici se v télesnych tekutinach, jako je krev nebo mo¢,
nebo ve tkanich, jako jsou svaly. Také konkrétni gen muze byt biomarkerem.
Vyhledavani biomarkert bude vyZadovat vzorky od pacient s nervosvalovym
onemocnénim, ale také od zdravych osob. Biobanky budou dlilezitym zdrojem
téchto vzork(. Napfiklad, pokud by tym vyzkumnik chtél srovnat vzorky krve
chlapcl se svalovou dystrofii typu Duchenne, ktefi prestali chodit dfive, nez se
oCekavalo, s témi, ktefi chodili déle, neZ se o€ekavalo, mohl by poZéadat o tyto
vzorky z biobanky. Byt jsou neocenitelné pro uéely vyzkumu, takové velké
sbirky biologického materidlu spojené s citlivymi osobnimi udaji o pacientech,
od kterych pochazeji, mohou mit Fadu etickych dopadu, které vyzaduji peclivé
zvazeni vSemi implikovanymi osobami.

Plany BIO-NMD pouzivat zdroje EuroBioBanky se Fidi etickymi pravidly, které
jsou podrobné popsany nize. Vzorky odebrané jinymi zplsoby v ramci tohoto
projektu, napfiklad pfimo od pacientl, budou také chranéné témito pravidly.
http://dev.eurobiobank.org/index.htms

ETICKE ASPEKTY

Informovany souhlas

V 90. letech 20. stoleti doSlo ve Spojeném kralovstvi k narodnimu skandalu,
kdyz se odhalilo, Ze nékteré nemocnice bézné odstrariovaly tkané a organy od
déti béhem chirurgickych zakroku a pfi pitvach. Tento biomaterial byl uchova-
van nemocnicemi pro védecké vyuziti Casto bez védomi rodi¢t déti. V mnoha
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pfipadech rodi¢e podepsali formulai se souhlasem, aby umoznili pitvu, ale
neuvédomili si, Ze to rovnéz zahrnovalo souhlas k uchovani tkani a organl pro
vyzkumneé ucely.

V roce 2006 vstoupil v platnost zakon o lidskych tkanich, zejména jako reakce
na udalosti 90. let 20. stoleti. Zakon jasné stanovi pravidla pro osoby naklada-
jicimi s lidskymi burfikami, tkanémi a organy. Je nutné vynalozit veSkeré usili k
zajisténi informovaného souhlasu predtim, nez je odebran, uchovavan a pou-
Zivan lidsky biomaterial. Dérci a jejich rodiny by méli znat oéekavané nebo
pravdépodobné vyuziti jejich materialu — méli by byt "informovani" o tom, s
¢im souhlasi. Darci by méli také souhlasit s tim, aby pfipadny pfebyteCny ma-
terial z jejich vzorku byl pouzit pro dal$i vyzkumné projekty v budoucnu.

Zakon o lidskych tkanich je platny pouze ve Velké Britanii, ale i zbytek Evropy
je obdobné kryty pfisnymi pravidly pro odbér, uchovavani a pouzivani lidskych
biomaterialu.

Platba

V nékterych zemich se za lidské vzorky plati honoraf, coz na jednu stranu
muze zvysit po€et darcu, napfiklad krve v krevnich bankach, ale také zpusobit
problémy s kvalitou darované krve.

Ve Velké Britanii a v mnoha jinych zemich neni obvyklé, aby dobrovolnici a
pacienti obdrzeli platbu za poskytnuté vzorky. | kdyz to neni nelegalni nebo
nutné neetické, je Siroce rozSifeno védomi, ze vzorky by mély byt poskytnuty
bezplatné pro potencialni uzitek SirSi spole€nosti. Tim se vlastné podileji na
ZlepSeni zdravi lidi nebo osob, které maji podobné zdravotni problémy jako
pacienti-darci.

Ochrana udaja

Aby mohl byt biomaterial v biobankach uziteCny pro vyzkumniky, musi byt
spojen s urCitymi detaily o svém darci. AvSak je dllezité, aby totoznost darce
byla davérna, z¢asti proto, aby Iékafské informace, které mohou byt pouzity
tretimi osobami, jako jsou pojistovny nebo zaméstnavatelé, nebyly prozraze-
ny. Darce podepisuje formulaf o souhlasu, ve kterém se uvadi, Ze vzorek bu-
de anonymni, ale bude spojen s jeho Iékafskymi Udaji a dan k dispozici vy-
zkumnikdm. Jediné osoby, které mohou spojit vzorek s jednotlivcem, jsou
lékar darce nebo kurator biobanky. Nikdy se nemiize stat, aby vyzkumnici
nebo jakékoliv tfeti osoby pouzivajici vzorky znali totoznost osoby, ktera po-
skytla vzorek.

Vlastnictvi

VétSina osob, které daruji vzorky biobankam, chce védét, kdo vlastni jejich
material. Pacienti mivaji kontrolu nad pouzitim svych udajd, protoze ve vétsiné
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pfipadd mohou pozadat, aby jejich tkan zniCili a smazali veSkeré zaznamy.
Avsak mluvit o "vlastnictvi" biologického materialu by mohlo byt matouci. Je to
proto, ze jakykoliv komerc¢ni zisk dosazeny v dlsledku pouziti biomaterialu
zUstava biobance — pacient nema narok na zadny podil na zisku dosazeného
napftiklad z rlistu rodu bunék.

Zpétna vazba pacientiim

Je mozné, Ze vyzkum pouzivajici vzorky mlze odhalit zasadni informace o
zdravi darce. Mlze se to tykat pfedchazejiciho zdravotniho problému nebo
néceho, co dfive nebylo znamo. Jaky by mél byt postup, pokud by napfiklad
genetické testovani odhalilo, Ze darce je nositelem mutace, ktera zvysuje jeho
riziko nebo riziko ¢len jeho rodiny vyvinout potencialné lécitelnou nemoc
pozdéji v zivoté? Mélo by se pacientce, ktera darovala vzorek pro vyzkum
srdec¢ni nemoci, fict, Zze se u ni pravdépodobné rozvine rakovina prsu?
EuroBioBanka se pacientl zvlast pta, zda si pfeji byt informovani o takovych
skute¢nostech. V téchto pfipadech je dilezité, aby lékaf nebo kurator mohl
opétovné spojit vzorky darce s jejich totoznosti — i kdyz to stale neni prozraze-
no nikomu jinému.

Biobanka Velké Britanie — mnohem vétsi repositaf, vyslovné stanovi, ze se
darcim nebudou sdélovat lékafsky vyznamné informace vyplyvajici z jejich
vzorkl. V dlsledku téchto rozdilll je dulezité, aby potencialni darci porozumél
podminkam pfipojenym k jejich darovanym vzorkim a aby pfipadné dotazy
probrali se svym Iékafem.

Lidé, ktefi daruji vzorky biobankam, mohou obdrzet zpétnou vazbu a téZit z ni
také jinym zplsobem — napfiklad mohou mit pfistup k vysledkim vyzkumu
nebo k informacim o rozvoji nové |1é¢by.

Zaver

Biobanky vyznamné pfispivaji k Iékaiskému vyzkumu. V poslednich letech se
stale zvySuji investice do zfizovani téchto dilezitych repositafd informaci.
Napfiklad Némecko nedavno oznamilo plany na projekt ve vysi 210 milionG
euro. V ramci projektu budou shromazdény vzorky s vyuZzitim zobrazeni mag-
netické rezonance. Pfi zvySujicim se poctu informaci o pacientech/darcich se
pfisna regulace uzivani téchto udaji stava duilezitéjSi nez kdykoliv predtim.
Aby mohlo byt vedeni biobank uc¢inné, darci musi byt ochotni spolupracovat.
Musi mit proto dlvéru v to, Ze jejich vlastni zajmy jsou chranény a ze se pou-
Zivaji pfisna eticka pravidla.
zdroj: TREAT-NMD
z anglického jazyka preloZil: Dmitrij Dovzik
upravila: Dona Zalmanova
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Povzbudivé vysledky genové terapie pro pletencovou
muskularni dystrofii (LGMD)

U péti ze Sesti lidi s pletencovou muskularni dystrofii typu 2D se zacala
tvorit potfebna bilkovina z implantovanych gend.

V ramci studie podporované MDA (Americka asociace muskularni dystro-
fie) probihajici ve dvou etapach se sledovalo, jaky vysledek ma transfer genu
alfa-sarkogykanové bilkoviny do svalu chodidla u lidi s pletencovou muskular-
ni dystrofii typu 2D. Ukazalo se, Ze u péti ze Sesti U€astnik( se ve svalu zacal
tvofit tento druh bilkoviny. V prvni &asti studie byla u¢astnikim odebrana for-
mou biopsie svalova tkan v intervalech Sesti tydn(i nebo tfi mésicl, zatimco v
druhé ¢asti jim byla provedena biopsie az po Sesti mésicich, aby se lépe po-
soudil efekt genové terapie. Ve druhé etapé studie se u jedné osoby projevila
dost silna imunitni reakce proti AAV1 (zpusob slouzici k pfenosu alfa-
sarkoglykanovému genu). Didvodem mohla byt pfedchozi virova infekce. Vy-
zkumnici prohlasili, Ze maji v umyslu pokra¢ovat v tomto procesu a chtéji se
pokusit o pfenos alfa-sarkoglykanového genu do celé koncetiny. Vysledky
celé studie ukazaly, ze po pfenosu genu do svalu na chodidle u dvou ze ffi
UcastnikG s pletencovou muskularni dystrofii se do Sesti mésicd po injekci
zaCala tvofit bilkovina. Alfa-sarkoglykanova bilkovina je nedostateéna pravé u
lidi s LGMD2D.

Neurolog Jerry Mendell z Celostatni détské nemocnice Columbus v Ohiu je
koordinator tymu pracujicim na této studii a své zavéry publikoval online 28.
fijna 2010 v Annals of Neurology (Analy neurologie). Mendell je podporovan
MDA a je ve vedeni MDA kliniky a Narodniho centra pro genovou terapii.
V tomto obdobi vyzkumnici zjistili, Ze alfa-sarkoglykanovéa bilkovina byla vlo-
Zena do spravného mista a to do membran svalovych viaken a Ze asociované
proteiny se k nim spravné pfipojily. U osob, kterym byl odebran svalovy vzorek
tfi mésice po ukonceni |éCby, se zjistilo, ze svalova vlakna se zvétsila.
V dalSim referatu vyzkumnici podali zpravu tykajici se tfi u€astnikl studie, z
nichz kazdému byla provedena biopsie svalu na chodidle v intervalu Sesti
mésicu od aplikovani injekce s alfa-sarkoglykanovou bilkovinou. Védci chtéli
zjistit, zdali se tato bilkovina tvofi soustavné po delSi dobu. (Kazdy z celkem
Sesti uCastnikd studie podstoupil pouze jednu svalovou biopsii, b€hem které
mu byl odstranén cely maly sval na chodidle). U dvou z G€astnikd bylo zjisté-
no, Ze tvorba alfa-sarkoglykanu je trvala a Ze hladina bilkoviny v 1éeném sva-
lu dosahovala normalnich hodnot. Dale se konstatovala obnova proteinu, kte-
ré se obvykle poji k alfa-sarkoglykanu v membrané svalového vlakna, a zvét-
Seni svalovych vlaken jako takovych. U tfeti osoby nebyla zaznamenana Zad-
prodélala. Vyzkumnici tvrdi, ze tento typ testovani by mohl byt pouzit ke
screeningu budoucich vhodnych uc€astnik( pro klinické studie tak, aby ti, pro
které by genova terapie mohla byt prospéSna, mohli byt do nich zafazeni.
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Nebyly zaznamenané zadné zavazné vedlejsi uc€inky, kromé bolesti v krku u
dvou osob tfi tydny a devét mésicu po pfenosu genu. (Neexistuje zadny du-
kaz, Ze bolest v krku by méla néjaky vztah k [é¢bé.)

Rozdily v genové terapii u osob se svalovou dystrofii typu Du-
chenne

Oproti nedavné zpravé o imunitni reakci na nové syntetizovany dystrofin
v ramci studie o genové terapie u osob se svalovou dystrofii typu Duchenne
(DMD) védci nezaznamenali zadné dlkazy, Ze ucastnici ve studii LGMD2D by
méli nepfiznivé vedlejsi uCinky po aplikovani syntetizovaného genu alfa-
sarkoglykanového proteinu. Dald8im krokem v genové terapii u osob s
LGMD2D bude dorudit gen alfa-sarkoglykanovyho proteinu do celé kon&etiny
pres krevni fecisté. Doktor Mendell ma i nadale grant od MDA, aby mohl po-
kraCovat ve vyvoji této genové terapie u tohoto onemocnéni.

Vyznam pro lidi s LGMD2D

Vyzkumnici tvrdi, Ze nepfizniva reakce u jednoho pacienta na AAV1 by
v zadném pfipadé neméla byt ddvodem k zastaveni vyzkumu smérfujicimu
k aplikaci alfa-sarkoglykanovych genll do svalll na celé koncéetiné postizené-
ho, i kdyz se pravdépodobné budou ménit kritéria pro vybér uc¢astniku, ktefi by
mohli byt zafazeni do studie. "Celkoveé pfiznivé poznatky z této klinické studie
predstavuji zaklad pro dalSi kroky ve vyvoji genové terapie, ktera muze byt
velkym pfinosem pro pacienty s LGMD2D," napsali vyzkumnici ve své zpravé
z fijna 2010. Tato studie ,otevira dvefe pro bezpecny a ucinny pfenos sarko-
glykanového genu prostfednictvim krevniho obéhu."

autorka: Margaret Wahl
zdroj: MDA
z anglického originalu pfeloZila: Mgr. Dona Zalmanova

Viagra, mozny ochrance srdce u DMD

V nedavné studii byl tymem védcu z americké University of Washington a
University of North Carolina testovan uc&inek sildenafilu, Iéku znamého pod
obchodni znagkou Viagra, na srde¢ni funkci u mysi s onemocnénim podob-
nym DMD (mdx mysi). Studie ukazala, Ze sildenafil dokaZze u mladSich mysi
dlouhodobé chranit srdce proti srde¢nim onemocnénim, u starSich mysi po-
Skozeni srdce dokonce zvratit.

Sildenafil patfi do skupiny I€kd nazyvanych inhibitory fosfodiesterazy typu 5
(PDES). Tyto Iéky uvolfiuji hladké svalstvo ve sténach krevnich cév, ¢imz
zlepSuiji pfitok krve do kosternich svall a srdce.
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Vzhledem k pfiznivému G¢&inku sildenafilu na srdecni funkci u mdx mysi védci
naznacuji, ze inhibitory PDE5 by mohly hrat dalezitou roli jako sou¢ast kombi-
nované terapie uréené k Ié¢bé pfiznakt DMD, pfipadné BMD.

Onemocnéni srdce se u osob s DMD nebo BMD nejCastéji projevuje jako kar-
diomyopatie (slabost srdeCniho svalu) nebo jako srdecni arytmie (porucha
srdeéniho rytmu). Casto se rozviji v détstvi a b&hem dospivani a mize vést k
méstnavému srde¢nimu selhani.

O studii

Vysledky studie byly zvefejnény 18. fijna 2010 v americkém védeckém caso-
pise Proceedings of the National Academy of Sciences (Véstnik Narodni aka-
demie véd). Praci Justina Percivala z University of Washington v Seattlu fi-
nanéné podporovala americka asociace muskularnich dystrofik(i (MDA).
Studie zahrnovala tfi rizna lééebna schémata. Pfi vSech byl mySim sildenafil
podavan oralné v pitné vodé.

LéCebné rezimy, které védci analyzovali:

1. dlouhodobé podavani sildenafilu mysim od jednoho mésice véku

2. dlouhodobé podavani sildenafilu mySim od 12 mésicl véku s echokardio-
grafickym méfenim po tfech mésicich s cilem zjistit, zda je mozné zvratit jiz
rozvinutou srde¢ni dysfunkci

3. lé¢ba 12mésicnich mysi s rozvinutou srdecni poruchou s opakovanymi
echokardiografickymi méfenimi s cilem urcit dobu, za kterou dojde ke zvratu
poskozeni srde¢niho svalu

U mysi, kterym byl sildenafil podavan od jednoho mésice Zzivota, byly zacho-
vany témér normalni srde¢ni funkce v pribéhu starnuti, coz je znamkou toho,
Ze sildenafil zabranil rozvoji kardiomyopatie, ktera je jinak u mdx mysi bézna.

Lécba sildenafilem, ktera byla zahajena u 12 mésicu starych mysi s rozvinu-
tou kardiomyopatii, vedla ke zlepSeni nékolika parametr( tykajicich se funkce
a vykonu srdce do 15. mésice véku mysi. To znamen4, Ze Iék je nejen scho-
pen zabranit ndstupu a progresi srde¢niho onemocnéni, ale dokaze také zvra-
tit poSkozeni srdce do tfi mésicu od zahajeni [éCby.

V dopliujici studii se védci zamé&fili na stanoveni délky podavani sildenafilu
potfebné ke zvraceni jiz rozvinuté srdecni dysfunkce u 12mésicnich mysi.
Pfed zahajenim dvoutydenni IéCby, v jejim prabéhu a po jejim ukonceni byla
provedena Cetna mérfeni, jejichz analyza ukazala, ze k vyznamnému zlepseni
doslo do tfi dnli od zahajeni 1é€by a pfiznivy ucinek léku trval po dobu tfi mé-
sicu.
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Vyznam pro osoby s BMD / DMD

Vysledky téchto studii naznaduji, ze inhibitory PDES5, jako je sildenafil, by
mohly byt G€innou [é¢bou kardiomyopatie u DMD a BMD, a to jak v ¢asnych,
tak i v pozdéjsich stadiich onemocnéni.

Pfestoze inhibitory PDE5 nebudou samy schopny vylécit DMD, autofi studii
soudi, ze mohou byt dulezitou soucasti stavajicich i budoucich terapii, nebot
IéCba zaméfena na posileni kosterniho svalstva bez sou¢asné 1é¢by kardialni
by mohla poSkozeni srdce jesté zhorsit.

Vzhledem k tomu, Ze sildenafil je jiz schvalen pro pouziti u lidi pod obchodni
znackou Viagra v 1é¢bé erektilni dysfunkce a pod znackou Revatio pro dlou-
hodobou [é&bu plicni arteridlni hypertenze (vysoky krevni tlak v plicnich cé-
vach), testovani a schvalovaci proces pro jeho pouziti v IéEbé svalové dystro-
fie by mohly trvat kratSi dobu.

Z anglického originalu prelozila
Jitka Kacirkova

Buriky z embryi zacaly lé¢it

Ve Spojenych statech dostal prvni pacient embryonalni kmenové buriky. Roz-
pohybuji ochrnuté, umozni vypéstovat nové srdce, uzdravi poSkozeny mozek.
Embryonalni kmenové buriky se v budoucnu maji stat zazracnym Iékem. Do-
vedou se totiz za ur€itych podminek preskolit na jakékoli téIni bunky. Mnoho
lidi ovSem povazuje jejich pouziti v mediciné za neetické.

Americ¢ti Iékafi zahgjili v pondéli pfelomovy Klinicky experiment. Pacientovi s
poranénou michou vstfikli do poskozenych mist embryonalni kmenové buriky.
Nyni budou pfedevsim sledovat, zda je nova lé&ba bezpelna.

Oc¢ekavani jsou kazdopadné obrovska. Pokusy na zvifatech ukazaly, Ze em-
bryonalni kmenové buriky mohou ochrnutym vyrazné pomoci. Krysy s pferu-
Senou michou se po Ié€bé napfiklad zacaly alespori Easteéné pohybovat.

»~Je to vyznamny milnik na cesté ke slibné mediciné,” hodnoti zaCinajici klinic-
ké zkousky Ben Sykes z britské Narodni skupiny pro kmenové buriky v ¢aso-
pise New Scientist. Védci z celého svéta budou podle néj nyni napjaté cekat
na vysledky. Potvrzuje to i genetik lan Wilmut z univerzity v Edinburgu, ktery
naklonoval ovci Dolly. ,Dulezité je nejprve posoudit, zda terapie nemuze po-
Skodit pacienty,” podotyka Wilmut.

A podobny nazor zastavaji také ¢esti védci. ,Prulom je uz to, Ze klinické testy
zacaly,” fika Ale§ Hampl z Lékarské fakulty Masarykovy univerzity v Brné a z
brnénské pobocky Ustavu experimentalni mediciny Akademie véd. Docent
Hampl upozoriiuje, Ze se Clovéku vibec poprvé implantuji buriky vytvorené z
lidskych embryonalnich kmenovych bunék. PfedevSim zastupcim nékterych
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cirkvi ale vadi, Zze byly pouzity a zni€eny lidské zarodky. Vyzkum doprovazeji
Cetné protesty.

Pfi vytvaieni nového bunééného léku v8ak védci rozhodné nespotiebuiji stovky
embryi. Pro |é€bu jim postali v podstaté jediné. Z ného ve stadiu blastocysty
(vznika asi pét dni po oplozeni) odeberou bufky, upravuji je a mnozi — vytvofi
takzvanou nesmrtelnou linii. ,Diky tomu je teoreticky mozné vylécit s vyuzitim
jednoho embrya cely svét,” fika s mirnou nadsazkou docent Hampl. A rozhod-
né vi, o ¢em mluvi. Na jafe 2003 vytvofil s kolegou Petrem Dvofakem linie
lidskych embryondlnich kmenovych bunék. Brnénsky tym uspél jako tfeti na
svété. Ceské linie lidskych embryonalnich kmenovych bunék se zatim vyuZi-
vaji k experimentim na zvifatech.

Povoleno na druhy pokus

Kmenové burky oplyvaji unikatnimi schopnostmi. Dovedou se za urcitych
podminek ,pfeskolit na jakékoliv té€Ini buriky. Mohou tak v budoucnu poslouzit
tfeba jako zazracna zaplata pro poskozené srdce nebo vyspravit pferusenou
michu.
Kazdy Clovék ma urcité mnozstvi kmenovych bunék ve svém téle — v kostni
dieni, tukové tkani a postupné se ukazuje, ze i na dalSich mistech. Télu viast-
ni bufky nejsou ovSem tak dobfe ,pfesSkolitelné” jako ty pochazejici z embryi,
imunitni systém je ale zase vétSinou bez vétSich problém pfijme.
S kmenovymi bufikami odebranymi pacientovi experimentuje fada tymu. Jsou
pomérné snadno dostupné a jejich vyuzivani u lidi nebrzdi etické pochyby.
»,Kmenové buriky z kostni dfené davame shodou okolnosti také lidem s pora-
nénou michou,“ popisuje Eva Sykova, feditelka Ustavu experimentalni medi-
ciny Akademie véd. Do klinické studie zahajené v roce 2003 se zapoijilo 41
pacientl. ,Zatim jsme zjistili, Ze terapie je bezpec€na,” shrnuje vysledky profe-
sorka Sykova. Urcité zlepSeni s kolegy pozorovala pouze u lidi, ktefi dostali
kmenové buriky kratce po uUraze. Pro chronicky nemocné chtéji Cesti védci
metodu vylepsit o tzv. miSni most, jakousi podplrnou strukturu z biomaterialu.
Ma& pomoci pfeklenout pferuSenou michu. ,Most bychom néasledné osazeli
kmenovymi burikami,“ planuje Eva Sykova a dodava, Ze zalina schvalovaci
fizeni pro klinickou studii. U zvifat se postup uz osvédcil.
Nyni ale odbornici s napétim sleduji americké testy. Biotechnologicka spole¢-
nost Geron, sidlici v kalifornském Menlo Parku, ziskala jako prvni ve Spoje-
nych statech od Ufadu pro potraviny a lé&iva (FDA) povoleni ke klinickym
zkouskam embryonalnich kmenovych bunék. OvSem neslo to pravé hladce.
FDA puvodné udélila firmé Geron svoleni k testdm uz loni v lednu. V srpnu ho
ovSem zruSila z obav pfed nekontrolovatelnym bujenim a vyzadala si rozSifeni
experimentl na zvifatech. Protoze pfinesly uspokojivé vysledky, dal ufad em-
bryonalnim kmenovym bunkam zelenou. Tento tyden zacali v Shepherdové
centru v Atlanté |écit prvniho pacienta s poSkozenou michou. Do studie by se
mélo celkem zapojit osm az deset lidi s Urazem, jenZ neni starsi nez dva tyd-
ny.
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Spole¢nost Geron se podobnymi vyzkumy u zvifat zabyva uz jedenact let a
dosahuje velmi dobrych vysledka. ,Neprekvapilo mé, ze povoleni ke klinickym
zkouskam ziskala pravé tato firma. Projekt chysta léta, bylo jen otazkou €asu,
kdy se rozbé&hne,“ podotyka docent Hampl. S tim souhlasi i profesorka Syko-
va. NejvétsSim uskalim stavajicich klinickych zkouSek bude podle ni imunitni
reakce pacientd. Lékafi chtéji imunitni systém ,brzdit* a ¢ekat, az nové buriky
pFijme.

Roztékana Evropa

A pro¢ se nova lécba testuje v USA? ,Badatelé ve Spojenych statech presné
védi, co cht&ji. Pokud si vyty&i néjaky cil, sméfuji k nému krok za krokem,*
Fika Ales Hampl. V Evropé, specialng v Cesku, se podle docenta Hampla na-
opak radi rozptylujeme a dé&lame nékolik rlznych véci zaroveri. ,Casto zby-
te€né moc mluvime a malo se soustfedime na praci,“ podotyka Hampl.
Profesorka Sykova se zase domniva, Ze pacienti ve Spojenych statech vyvijeji
na prislusné urady obrovsky tlak. Mnohdy to mlze souviset i s tim, ze Zivot
ochrnutého ¢lovéka je neuvéfitelné nakladny a kvalitni péce byva v USA pro
mnohé nedostupna. ,Pacienti jsou pak ¢asto ochotni podstoupit jakékoliv rizi-
ko,” Ffika Eva Sykova. Upozorfiuje také, ze fada schvalovacich procedur je v
Evropé pfilis zkostnatéla. Je otazkou, zda a kdy zaénou podobné experimenty
na starém kontinenté. ,VétSina evropskych zemi by pfi schvalovani takové
léCby narazela na fadu pravnich omezeni,“ fika docent Hampl. Nadé&ji na
uspéch by podle jeho nazoru méli nakonec tfeba pravé védci v Cesku. Ne-
smime také zapomenout, Zze prvenstvi Spojenych statl je trochu faleSné. Exis-
tuji totiz zemé, napriklad Cina, kde se embryonaini kmenové buriky pfi [é¢b&
lidi uz urcité pouzivaly. Tyto medicinské zakroky se ostatné nabizeji i na inter-
netu. ,NetuSime ov8em, jaké byly jejich vysledky, protoZe neslo o kontrolova-
né klinické studie,” fika profesorka Sykova. Seriézni védci se od takovych
experimentd distancu;ji.

Embryonalni kmenové buriky ovSem nejsou jedinou nadéjnou moznosti. Védci
v posledni dob& hodné sazeji na takzvané indukované pluripotentni kmenové
buriky. U nich odpadaji minimalné protesty proti neetickému nakladani s em-
bryi. Lze je totiZz vyrobit z kGize. Japonsky biolog Sinja Jamanaka tyto buriky v
roce 2006 ziskal genetickou manipulaci z kozni tkané mysi. O rok pozdéji to
zvladl u lidi. Indukované pluripotentni burnky se také dovedou proménit v fadu
télnich tkani. O Jamanakovi se dokonce letos spekulovalo jako 0 mozném
laureatovi Nobelovy ceny za medicinu. ,Indukované pluripotentni kmenové
bufky jednou zméni medicinu, ale zatim je k tomu jesté daleko,” podotyka
docent Hampl. Teprve az védci bezpe&né zmapuji mozné dopady genetické
manipulace v organismu, budou je moci podat lidem.

EVA HNIKOVA
zdroj: Lidové noviny
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SOCIALNI OKENKO

Aktualné z legislativy

Predpokladana usporna opatreni v roce 2011

Média nas v posledni dobé& neustale bombarduji informacemi o chystanych uspornych
opatfenich na rok 2011. V sou€asné chvili (¢lanek vznikl 31. 8.) je v8ak znamo pouze
oficidlni programové prohlaSeni vliady ze dne 4. srpna 2010. Nejedna se tedy proza-
tim o oficialni navrhy zmén zakont. Situace se tedy mize do roku 2011 jesté
nékolikrat zménit a navrhy opatreni mohou byt zmirnény nebo také zpfisnény.
Cilem tohoto ¢lanku je shrnout ta opatfeni z programového prohlaseni vlady, ktera se
mohou tykat osob se zdravotnim postiZzenim.

Nahradovy pomér nemocenského pojisténi zustane (stejné jako v roce 2010) na 60%
denniho vymérfovaciho zakladu. Nahradu mzdy po dobu pracovni neschopnosti od
zaméstnavatele chtéji statni cinitelé prodlouzit o 5 pracovnich dnt. V roce 2010
plati, Ze zaméstnavatel poskytoval nahradu mzdy od 4. dne pracovni neschopnosti do
14. dne pracovni neschopnosti. Od 15. dne prace neschopna osoba pobirala nemo-
censké davky. Od roku 2011 by tedy zaméstnavatel platil o 5 pracovnich dnl vice,
nemocenské davky by tedy nalezely az od 21. dne trvani pracovni neschopnosti.
Prispévek na péci v I. stupni by se mél dle programového prohla$eni vlady snizit na
800,-K¢. V tomto dokumentu se hovofi obecné o |. stupni bez rozliSeni pfispévku do
18 let véku a nad 18 let véku. Nicméné z rozhovor( s ministrem prace a socialnich véci
Drabkem spiSe vyplyva, Ze uvazuji o snizeni pfispévku pouze pro osoby nad 18 let
véku. Pro déti by tedy meél zlstat stav nezménény. Organy statni spravy budou dle
programového prohlaseni provadét duslednéji kontrolu vyuzivani pfispévku na péci.
Vlada dale navrhuje pro podporu zaméstnavani rodi€d s détmi do 6 let, zdravotné
postizenych a osob pecujicich o handicapované slevy na socialnim pojisténi pro za-
méstnavatele ve vysi 7 200,- K€ ro¢né za kazdy €aste€ny Givazek takovéto osoby.
Prioritou je také podpora rozvoje péCe o zdravotné postizené osoby v domacim pro-
stfedi, vlada tedy navrhuje danové zvyhodnit pecujici ¢leny rodiny. Pecujici tak
bude moci uplatnit odpocet dané ve stejné vysi jako pfi péci o déti.

Programové prohlaseni vlady obsahuje mnohé dalSi navrhované zmény, které se vSak
jiz bezprostfedné netykaji osob se zdravotnim postizenim. Zavérem jesté jednou upo-
zoriuji, Ze se prozatim nejedna o oficialni navrhy, o téchto tezich tedy prozatim
nebude hlasovat Poslanecka snémovna ani Senat. NaSe Poradna pro zivot
s postizenim pravidelné sleduje tuto problematiku a bude Vas informovat o prabéhu
schvalovani Uspornych opatfeni. Aktualni informace miZzete sledovat na webu ¢asopi-
su Vozi¢kaF na www.vozickar.com v sekci hovinky nebo poradenstvi.

Lucie Markova, DiS.

Vedouci programu Poradenstvi a informace
lucie.markova@ligavozic.cz

537 021 490
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Dotazy z Poradny pro zivot s postizenim

Vybrané dotazy se tentokrat tykaji ekologické dané, podpory v nezaméstnanosti a
pfispévku na péci. Dotazy byly vybrany a upraveny z internetové poradny na
www.ligavozic.cz/poradna a z e-mailti poradenskych pracovnik(.

Dotaz

S manzelkou pecuji o syna ZTP/P a potfebovali bychom koupit ojeté auto. Vim, Ze
osoba se ZTP/P je osvobozena od ekopoplatku. Plati tato uleva i pro nas, tedy
rodiCe syna se ZTP/P? Pokud ne, je mozno vUz registrovat na nezletilé dité? Dé-
kuji za odpovéd.

Odpovéd

Dle informaci poskytnutych pracovnikem odboru dopravné spravnich cinnosti
Magistratu mésta Brna, muze byt vlastnikem motorového vozidla i nezletilé dité.
Vy sam (popf. manzelka) byste v tomto pfipadé byl uveden jako provozovatel
motorového vozidla. Dle vySe uvedeného vyjadfeni odboru byste Vy jako provozo-
vatel vozidla mohl pozadat o osvobozeni od poplatku na podporu sbéru, zpraco-
vani, vyuziti a odstranéni vybranych autovraku podle zakona ¢. 185/2001 Sb., o
odpadech a o zméné nékterych dalSich zakona, § 37e (Vami zminovany ekopopla-
tek) i presto, Ze Vy sam nejste drzitelem prikazu mimofadnych vyhod. Toto usta-
noveni vSak jednozna¢né nevyplyva z legislativy. Proto doporucuji ziskat podrob-
né informace pfimo na obecnim ufadé obce s rozsifenou pusobnosti dle mista
trvalého bydlisté.

Dotaz

Chtéla bych Vas poprosit o radu. Byla jsem 32 let zaméstnana u jedné firmy. V
roce 2009 se mnou byl ukonéen pracovni pomér z divodu ruseni asi 100 funk¢-
nich mist v€etné mého. V ochranné Ihité jsem onemocnéla a byla jsem skoro 12
mésicl v pracovni neschopnosti. Nasledné mi byl pfiznan ¢astecny invalidni du-
chod. Pak jsem nastoupila u firmy, ktera mé ale do 3 mésicu opét propustila. Nyni
se budu hlasit na pracovni Ufad, kde jsem jesté nikdy v evidenci nebyla. Muzete
mi prosim sdélit, z jakych pfijmd a z jaké doby mi bude vypocitana podpora
v nezameéstnanosti? Pfipadné jak dlouho ji budu pobirat? Je mi 53 let. Existuje
néjaké navyseni podpory z ddvodu pfiznaného ¢aste¢ného invalidniho didchodu?

Odpovéd

Narok na podporu v nezaméstnanosti ma osoba, ktera spliiuje podminku min. 12
mésicu pojisténi v poslednich 3 letech — dle Vami uvadénych informaci s nejvétsi
pravdépodobnosti tuto podminku splfujete. Pokud je Vam 53 let, pak budete mit
narok na podporu v nezaméstnanosti po dobu 8 mésicl. VySe podpory v neza-
méstnanosti se stanovi procentni sazbou z primérného mésicniho Cistého vydél-
ku, ktery byl u uchazee o zaméstnani zjistén a naposledy pouZzivan pro pracov-
népravni Ucely v jeho poslednim ukonéeném zaméstnani. Procentni sazba podpo-
ry v nezaméstnanosti €ini prvni 2 mésice podplr¢i doby 65 %, dalsi 2 mésice
podpurci doby 50 % a po zbyvajici podpuréi dobu 45 % primérného mésicniho
Cistého vydélku.
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NavySeni podpory v nezaméstnanosti z divodu pobirani jakéhokoli stupné inva-
lidniho dlchodu (¢aste¢ny a piny invalidni ddchod byly od 1.1.2010 nahrazeny
invalidnim ddchodem 1., IlI. a lll. stupné) zakonem stanoveno neni.

Dotaz

Jsem matkou 2letého syna s diagnézou DMO, hydrocefalus. Syn je dle Iékafskych
zprav na urovni 3. -4. mésice. Psychicky je na tom Iépe nez motoricky - nemluvi,
myslim si, Ze nam (rodi¢im) rozumi, ale o Zadnou svoji potfebu si nefekne. Pohy-
bové je na tom hiife - nesedi, neleze, neplazi se, $patné drzi hlaviéku. Zadali jsme
si o prispévek na péci na pfisluSném uradé a pfisSlo rozhodnuti o |. stupni pFispév-
ku na péci. Jaka je Sance, Ze v pfipadé podani odvolani by bylo dité posouzeno a
zarazeno do Il. stupné pfispévku na péci?

Odpovéd

Z na$i pozice nejsme schopni posoudit, zda v pfipadé VasSeho syna je Sance, Ze
bude odvolani uspédné. Nicméné je VaSim pravem odvolani podat, v rdmci odvo-
lani bude provedeno nové socialni Setfeni a také bude vyhodnocen novy posudek
jinym posudkovym Iékafem. Je tedy mozné, Ze odvolani zvrati pdvodni rozhodnu-
ti. Vzor odvolani v pfipadé potfeby naleznete na naSem Informacnim portalu na
www.ligavozic.cz/ip v sekci Pfispévky a dlchody, Informace o pfispévcich pro
télesné postizené obCany, kapitola Prispévek na péci.

Pro pfiznani jednotlivych stupnl pfispévkl na péci je rozhodny pocet nezvladnu-
tych Uukonu sobéstacnosti a péce o vlastni osobu. U osob do 18 let véku jsou
podminky pfiznani jednotlivych stupril pfispévku na péci nasledujici:

a) stupen | (lehka zavislost), jestlize z divodu dlouhodobé nepfiznivého zdravotni-
ho stavu potfebuje kazdodenni pomoc nebo dohled pfi vice nez 4 ukonech péce
o vlastni osobu a sobéstacnosti, b) stupen Il (stfedné tézka zavislost), jestlize z
dlvodu dlouhodobé nepfiznivého zdravotniho stavu potfebuje kazdodenni pomoc
nebo dohled pfi vice nez 10 akonech péce o vlastni osobu a sobéstacnosti, c)
stupen Il (t&zka zavislost), jestlize z divodu dlouhodobé nepfiznivého zdravotniho
stavu potfebuje kazdodenni pomoc nebo dohled pfi vice nez 15 tlkkonech péce o
vlastni osobu a sobéstacnosti, d) stupen IV (Uplna zavislost), jestlize z divodu
dlouhodobé nepfiznivého zdravotniho stavu potfebuje kazdodenni pomoc nebo
dohled pfi vice nez 20 ukonech péce o vlastni osobu a sobéstacnosti.

Nékteré ukony sobéstaCnosti a péce o vlastni osobu se hodnoti az od urcitého
véku, vzhledem k tomu, ze napf. Ukon ,péce o luzko“ ¢&i ,vafeni, ohfivani jidla“
nezvlada ani zdravé dité ve véku 2 let.

Ve Vasem konkrétnim pfipadé se bude u dvouletého syna hodnotit celkem 13
ukontl, z téchto 13 Ukonud se 3 z nich budou hodnotit pouze v pfipadé, pokud
zdravotni postizeni Vaseho syna zapfric€inilo, ze syn potifebuje mimoradnou
pomoc pfi téchto ukonech. Konkrétné se jedna o tyto 3 ukony - pfiprava stravy,
provedeni si jednoduchého oSetfeni a dodrzovani IéCebného rezimu. Ve véku 2
let I1ze tedy dosahnout maximalné Il. stupné pfispévku na péci. Ve chvili, kdy sy-
novi budou 3 roky, se v8ak razantné zvysi pocet nové posuzovanych ukonl - je
tedy mozné pozadat o zvySeni stupné pfispévku na péci az na lll. stuper.
Podrobny seznam ukonl (v€etné rozepsanych Cinnosti k jednotlivym ukonim) a
informace u koho jsou/nejsou konkrétni Ukony posuzovany naleznete v pfiloze €. 1
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vyhlasky €. 505/2006 Sb. - tuto vyhlasku v&etné pfiloh naleznete na nasem Infor-
macnim portalu:
http://ligavozick.skynet.cz/ip/prispevky.php?oblast=9000012#odst2.

Na vase dotazy odpovidaji pracovnici Poradny pro Zivot s postiZzenim
www.ligavozic.cz

Usporna opatreni Il.

Soucasny stav véci

Vlada predlozila navrh zakona v souvislosti s Uspornymi opatfenimi v plsobnosti
MPSV dne 29. 10. 2010 jako snémovni tisk €. 155. K dispozici je na strankach
www.psp.cz v sekci Navrhy zakonud. Pfedseda snémovny vyhlasil na navrh viady
stav tzv. legislativni nouze. Tento stav Ize vyhlasit za mimorfadnych okolnosti, kdy
jsou zasadnim zplsobem ohrozena zakladni prava a svobody ob¢an(i nebo bez-
pecnost statu nebo kdy statu hrozi znacné hospodaiské Skody. Navrh zakona tedy
bude zfejmé projednan ve zkraceném jednani s vynechanim 1. ¢teni. Proti tomuto
rozhodnuti se ohradila CSSD a dle slov Lubomira Zaoralka proti nému zfejmé
bude podavat ustavni stiznost. Jak se celd situace nadale vyvine, prozatim neni
jasné. Doporucuji sledovat informace na www.vozickar.com v sekci Novinky. O
vysledku budeme samoziejmé informovat také v nasledujicich Cislech Zpravodaje
AMD.

PROGRAM
e ()

800 100 250

poradna@ligavozic.cz Www.ligavozic.cz
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NOVY SERIAL

Il. dil
Myotonicka dystrofie -specialni pripad

Vétdina nervosvalovych onemocnéni postihuje predevdim kosterni svalstvo,
ale také licni svaly, polykaci a dychaci. Srde¢ni sval, i kdyz to je hladky sva,l
byva také postizen mnoha nervosvalovymi chorobami. Myotonicka dystrofie
(MMD) ovliviiuje nejen kosterni svalstvo a srdce, ale i vSechny ostatni hladké
svaly, které lemuji duté organy, jako je gastrointestinalni trakt, mocové cesty,
déloha a vagina.

Abnormality délohy a oslabeni funkci poSevnich svall mohou mit zavazné
negativni dopady na pribéh porodu. "Pokud je déloha skute¢né postizena,
pak porod nemuze mit dobry pribéh," fika Pressman, "a dotyéna Zena nemusi
byt schopna mit vaginalni porod. Mizeme se pokusit ji stimulovat raznymi léky
jako oxytocin (hormon stimulujici porod) nebo jinymi léky, ale pokud déloha
neni schopna stahu, je potfeba provést porod cisafskym fezem. "

Kromé toho lidé s MMD jsou obzvlasté citlivi na léky tiSici bolest a mohou mit
abnormalni reakce na anestezii, a proto je nutna zvySena opatrnost v tomto
sméru. Déti s vrozenou MMD se mohou narodit s dychacimi potizemi a mohou
mit obtize pfi polykani. Na tuto moznost musi byt porodnicky tym pfipraven.
Stava se, ze pfi porodu dité spolkne trochu plodové vody od matky, ale u dité-
te s vrozenou MMD mize tato latka ohrozit matku i dité. Nadmérné hromadéni
plodové vody, tzv. polyhydramnios, muze zpusobit pfed€asné protrzeni blan a
pred¢asny porod maze dité ohrozit.

Bé&hem prvni faze porodu se rozsifuje délozni hrdlo. Tato etapa vyzaduje dé-
loZni svalstvo, které je hladké a u vétSiny nervosvalovych onemocnéni neni
poSkozené. Vyjimkou je myotonicka dystrofie, u které mize byt postizené
svalstvo délohy a jiné funkce hladké svaloviny. BEhem druhé etapy porodu se
matka snazi dité vytlacit ven. Svalstvo v oblasti bficha mGze byt u nervosvalo-
vych nemoci oslabené, a proto je nékdy potieba provést cisafsky fez.

Planovani porodu

Témeér vSechny téhotné zeny s nervosvalovym onemocnénim mohou mit poti-
Ze pfi riznych fazi porodu. A pokud tyto obtize jsou zavazné, mohou mit vliv
na matku i dité. Kromé toho bolesti mohou u nékterych Zen s nervosvalovou
nemoci mohou predstavovat urcité specifické problémy, a nékdy muze mit
téhotenstvi dlouhodoby nepfiznivy vliv na progresi onemocnéni. Piemyslite-li
o téhotenstvi a porodu, je nutné si vSe naplanovat dopfedu.

Spinalni zakfiveni patefe mohou zasahovat do ucinnosti spinalni nebo epidu-
ralni anestézie. Lék aplikovan pomoci katetru pro spinalni anestézii je obvykle
umistén o néco vy$ a pronika trochu hloubé&ji neZz u zdravych Zen. Velikost
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panve matky je samoziejmé také dllezita a muze ovlivnit schopnost Zzeny mit
bezpeény vaginaini porod. DalSi faktor, ktery m{ze ovlivnit pribéh porodu,
jsou kontraktury (klouby ztuhlé v jedné poloze), které se mohou vyskytovat
v kolenou, kycli, v patefi.

Spinalni zakFiveni - a nékdy i chirurgické zakroky provadéné k jejich napravé
(blokovani patefe, nebo rlzné kovové ty¢e a Srouby) - mohou byt také pro-
blém. ZvétSovani délohy mlze tladit na rdzné body abnormalné zakfivené
nebo ztuhlé patefe, coz mlze zplsobit ztratu citlivosti, zvySenou slabost nebo
dokonce ochrnuti. Kvuli zvySenému tlaku a napéti v dolni ¢asti zad béhem
téhotenstvi se ob&as vyskytuji, a to i u zdravych Zen, tlaky na lumbalni ¢ast
patefe. Vétsi riziko mlGze byt u nervosvalovych onemocnéni, obzvlast u spi-
nalni muskularni atrofie.

Porod

Prvni etapa porodu je ta, ve které se délozni Cipek (hrdlo délohy) roz§ifi tak,
Ze dité ma prostor opustit délohu v priibéhu druhé etapy, kdy je dité vytlaceno
ven. V prvni fazi je zapojené hlavné hladké svalstvo a stahy délohy, které jsou
mimovolné. Zeny s nervosvalovym onemocnénim (s vyjimkou myotonické
dystrofie) obecné nemaji zadné zvlastni problémy v této fazi porodu.

Nicméné, témér vSechny Zeny s nervosvalovym onemocnénim (v€etné téch,
které trpi myotonickou dystrofii) mivaji oslabené svalstvo a nasledné mivaiji
obtize pfi druhé fazi porodu. Pokracuji kontrakce délohy, coz pomaha pfi vy-
tlaCovani ditéte ven. Matka tomu napomaha svymi bfiSnimi svaly, které zapina
a dité je vCas vytlaeno ven. U Zen, které maji nervosvalové onemocnéni,
mohou v této fazi nastat problémy vzhledem k oslabeni kosterniho svalstva.
Neni to v8ak pravidlem, ale je dobré, aby porodni tym byl pfipraven na jakou-
koliv eventualitu a Zené poskytl v€as pomoc. Pokud jde o posledni fazi poro-
du, tam byva zapojena hlavné déloha, ktera je hladky sval a je schopna vypu-
dit dité bez jakéhokoli usili z mat&iny strany. Takze, i kdyZz povzbuzujeme Ze-
ny, aby se snaZily, ne vzdy je tfeba tladit. V pfipadé, Ze déloha nefunguje
spravné, mohou Iékafi zakrogit.

Zvladani bolesti

Deformace patefe nebo nasledky riznych chirurgickych zakrokh mohou zp(-
sobit obtiZe pfi aplikaci epiduralni nebo mistni anestezie. Tyto typy anestezie
nemusi fungovat také u pacientek se skoliézou, s abnormalitami michy nebo
které maji kovové tyCe C&i Srouby v patefi. Zaroveri je znamo, Ze aplikace
anestezie u osob s nervosvalovym onemocnénim pfedstavuje urdita rizika.
Neni to nutné kontraindikovano, ale nemusi zabirat stejné jako u zdravych
pacientek. Dilezité je davat pozor pfi aplikaci epiduraini anestézie. Je nutné
dbat na pfesném umisténi katétru. Na druhou stranu, celkova anestezie (inha-
laéni anestezie), ktera je alternativou k epiduralni nebo spinalni anestézii pfi
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porodu cisafskym fezem, predstavuje pro nékteré Zeny s nervosvalovym
onemocnénim urcité nebezpedi. Je zde napfiklad riziko zavaznych nezadou-
cich reakci, tzv. maligni hypertermie. Je proto velmi dulezité, aby porodni tym
védél o tomto riziku pfedem, aby mohli pouZivat alternativni anestetika.
Anesteziolog a porodnik by méli védét, Zze pacientky s nervosvalovym one-
mocnénim by mohly byt trochu vice citlivé na intravenozni 1éky, které se pou-
Zivaji v priibéhu porodu, a proto by méli pfizplsobit jejich davkovani. Pokud
Zena potfebuje v prlbéhu chirurgického zakroku pfi porodu celkovou aneste-
Zii, je obecné provadéna "intubace", coz znamena, Ze se ji do pridusnice za-
vede trubice a béhem operace je napojena na ventilator. U zdravych zen, u
kterych se provadi celkova anestezie, mlize byt trubice odstranéna témér
okamzité po porodu a ony mohou samy dychat bez problému. U Zen
s nervosvalovym onemocnénim, které maiji oslabené dychaci svalstvo, mohou
nastat dychaci problémy po odpojeni od dychaciho pfistroje, i kdyz jen na
kratkou dobu. Z tohoto divodu se u nékterych pfipadd doporucuje lokalni
anestezie pfi cisarském fezu. Odbornici vSak varuji, Zze pfi lokalni anestezii
porodni tym musi byt velmi opatrny a zhodnotit pfipad od pfipadu, jelikoz ne
kazda zena dokaze tolerovat urcité aspekty takového zakroku.

Téhotenstvi a progrese onemocnéni

Z dosavadnich poznatkl byva ¢asto pravidlem, Ze v pribéhu téhotenstvi se
zZeny s nervosvalovym onemocnénim citi trochu slabsi a Zze po porodu se ne-
budou citit ve stejné fyzické kondici jako pfedtim. Neni znam presné dlivod,
ale kazda zena, ktera se rozhodne pro t€hotenstvi a ma néjaky typ myopatie,
by méla byt pfipravena na tuto eventualitu. | v pfipadé, Ze slabost nebude
trvala, je témér jisté, ze u téhotnych zen s nervosvalovym onemocnénim dojde
k do¢asné progresi zdravotniho stavu. Jeden z davodi muize byt pfibirani na
vaze béhem kratkého obdobi, takze pokud Zena ma stale dostatek svalové
sily, aby mohla vykonavat své bézné cinnosti, ale ma o 20 nebo 30 procent
vice vahy, zméni se ji téziSté a bude muset pouzivat rizné svaly na podporu
rovnovahy.

Tymova prace je velmi dllezita

Odbornici se shoduji, ze hlavnim pfedpokladem pro uspésné dokonceni t€ho-
tenstvi u Zzen s nervosvalovym onemocnénim je koordinace a komunikace
mezi téhotnou zZenu, jejim neurologem a zkusenym porodnickym tymem. Nut-
na je také navstéva genetického poradce, ktery kazdému paru pomiize vy-
hodnotit rizika pfenosu genetické poruchy na dité. Je velmi dulezité, aby
vSichni, ktefi maji téhotnou Zenu v péci, mezi sebou komunikovali a nejednali
nezavisle na sobé. Péce, ktera je dobfe koordinovana, je bezpeéna a je dule-
Zité, aby specialisté z rGznych obor{l mezi sebou spolupracovali, protoze se
stdva, Ze nékteré pacientky, které bagatelizovaly svou nemoc, mély
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v téhotenstvi a pfi porodu komplikace, kterym se dalo pfedejit. Doporucuje se,
aby Zeny s nervosvalovym onemocnénim konzultovaly sv(lj zdravotni stav
pfed otéhotnénim se svym odbornym Iékafem, ktery by jim mél poskytnout
veSkeré informace ohledné moznych komplikaci v dobé téhotenstvi. Pfi nut-
nosti provedeni cisafského Fezu je nutna pFedoperacni konzultace
s anesteziologem.

Stoji to za to

Z dosavadnich zkuSenosti vyplyva, Ze vétSina Zen s nervosvalovym onemoc-
nénim, které byly téhotné, svého rozhodnuti nelitovaly. Je dulezité, aby IékaF
byl opatrny, ale zaroveri by nemél byt pfili§ pesimisticky. Pro vétSinu Zen ne-
mélo téhotenstvi obrovsky dopad na jejich zakladni onemocnéni. Pfi spravné
péci a planovani snaseji zeny s nervosvalovym onemocnénim téhotenstvi
dobfe, i kdyz ne vzdy se jim povede mit UspéSné téhotenstvi a porodit zdravé
déti. Nejvétsi opatrnost by méla byt vénovana pfi srdeCnim onemocnéni,
v pfipadé oslabeni dychacich sval( a nestabilnich autoimunitnich chorobach.
Je zcela zasadni, aby téhotna zena s nervosvalovym onemocnénim byla pod
stalou Iékarskou péci po dobu celého téhotenstvi a pfi porodu.

autor: Margaret Wahl, Amy Labbe a Miriam Davidson
zdroj: Quest July-September 2010
z anglického jazyka prelozila: Mgr. Dona Zalmanova

V nasledujicim &lanku se mizete seznamit s pfibéhem Zeny, ktera sice neni
postiZzené svalovou dystrofii, ale mnohé problémy spojené s téhotenstvim Zen
se zdravotnim postizenim mohou byt spolecné.

TROCHU JINA MAMA - PROC TO MA TEZSi?

Autor: Mgr. Katefina Vitova

Kdyz Zena s handicapem otéhotni, musi €asto pfekonavat nejen bariéry svého
postiZeni, ale je nucena také bojovat s pfedsudky okoli. BohuZel nejen laici,
ale nezfidka také zdravotnicti pracovnici ji kladou dalSi pfekazky, misto aby ji
poskytli potfebnou podporu a pochopeni.

Pravo na neruseny soukromy a rodinny Zivot je zaruéeno KAZDEMU Listinou
zakladnich prav a svobod 23/1991 Sb., konkrétné v ¢l. 10. Stejné tak ma kaz-
dy pravo na adekvatni péci, vCetné pfipadné lécby neplodnosti a aplikace
metod asistované reprodukce, pokud toto potfebuje, a to bez ohledu na to,
ma-li takova pacientka néjaky handicap &i nikoli. Realitou je ale fakt, ze Ceské
porodnictvi a spoleénost viibec bohuzel stale s rodi¢i s handicapem pfili§ ne-
pocita a jeSté méné si vi rady napf. s maminkami, jejichZ postiZzeni je vyraz-

29



néjsSi. Situace se sice s léty postupné zlepSuje, relativné hodné se zlepsila
napf. péCe a sluzby pro Zeny sluchové handicapované. Nicméné spousta
problému stale zGstava nedofeSena.

Kdyz tedy Zena s handicapem otéhotni, neCekd ji jen radostné o&ekavani
miminka. V mnoha pfipadech na ni ¢eka fada komplikaci, boj s pfedsudky a
zdolavani Casto zbytecnych bariér. Napfiklad kurzy pro t&€hotné vétSinou ne-
pocitaji s handicapovanymi maminkami, stejné tak je pro zeny s vyrazng&jSim
postizenim stale dost t&€zké najit tfeba dulu.

Sama mam pomeérné nepfehlédnutelné postizeni - détskou mozkovou obrnu,
postizeni obou nohou a ¢astecné i rukou. Chodim o berlich. Kdyz jsem si pfi
svém druhém téhotenstvi v roce 2006 hledala dulu, uspéla jsem az na paty
pokus. Ze Ctyf oslovenych zZen jsem citila strach, vyhybavé odpovédi, odkazo-
vani na lékare atp. Jenomze ja s mozkovou obrnou Ziji uz 33 let, vcelku jsme
si na sebe zvykly :-). Takze ja vim nejlip, jak s tim zit. Kdybych se na v3e cho-
dila ptat Iékara, patrné bych dnes zadné déti neméla. Od duly potfebuji podpo-
ru a kdo mé ma podpofit, ten se mé nesmi bat. Nakonec jsem nasla dulu na-
prosto Uzasnou a dnes ji beru jako ¢lena rodiny. Nas$ prvni kontakt byl skvély.
Dula pfiznala, ze zkuSenost se zenami jako ja sice nema, ale Zze nam nic ne-
brani se poznat. A o tom to je - poznat se a respektovat.

Dula mi moc pomohla a to neméla lehkou pozici, jelikoz jsem si z doby prvni-
ho téhotenstvi nesla pomérné vazné trauma, které jsme pfed druhym poro-
dem musely alespon trochu zpracovat.

Velkym problémem je také predimenzovanost péde, ktera je v CR u t&hotnych
pfedimenzovana obecné, ale u zdravotné postizenych zvlast. Jsou Castéji
posilany na genetické vySetfeni a do rizikovych poraden, nez Zeny bez handi-
capu, a to mnohdy bez ohledu na to, zda dany handicap t&hotenstvi ovliviiuje
¢i nikoli. Znam napf. zenu, kterou chtél gynekolog pro jistotu poslat na amnio-
centézu, protoze vidél, Ze jeji manzel je na voziku. LékaF se vibec nezeptal,
pro€ je pan na voziku. Prosté vidél voziCkare, a tak navrhl drahé invazivni
vySetfeni. Pro jistotu a zbytecné - manzel té pani byl na voziku po uraze.

U télesného postizeni je pro Zenu také doslova nadlidsky vykon vyhnout se
elektivnimu cisafskému fezu. Kdyz jsem byla poprvé téhotna, byla jsem ne-
zkuSena vydésena prvorodicka, neuméla jsem lékafum odporovat. OSettujici
gynekolozka mé poslala do rizikové poradny z ddvodu zakladniho onemocné-
ni. V Motole jsem pak po tfech hodinach &ekani dostala vynadano, coze tam
déldm, kdyZ jsem Uplné normalné téhotna! Celé téhotenstvi jsem shanéla
rlizna potvrzeni od nejrliznéjsich lékarli, Ze muzu tohle a tamto. Neurolog ani
ortoped nakonec neméli namitky proti spontdnnimu porodu, presto vde skonci-
lo planovanym cisafskym fezem, ktery mi byl doslova a naprosto neetickym
zpusobem vnucen personalem vyhlasené prazské porodnice. Sekce se poslé-
ze ukazala jako zbyte¢na. Tato zkusenost ze mne udélala pomérné skalniho
odpurce planovanych cisarskych fez(l. Nakonec jsem si svou cestu k normal-
nimu porodu nasla, ale musela jsem si najit svého doktora, spfiznénou porod-
nici, dulu a Slo to. Kolik Zen ma ale na tohle silu? VétSina neni zvykla odporo-
vat a Zeny s handicapem se &asto boji odporovat ,autoritam v bilych plastich".
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Kolik Zen je tak ochuzeno o moznost byt s miminkem od prvni vtefiny a tfeba
zbyte€né. Jen proto, ze se porodnik boji, Ze nezna, a tak radsi feze ...
DalSim problémem muze byt protichdnost nazorl gynekologa a oSetfujiciho
specialisty. Napf. pokud Zena s epilepsii hleda informace, zda muze ¢i nemu-
Ze kojit, bude asi pékné zmatena. Na www.porodnice.cz najde udaj, ze epilep-
ticky nemaji kojit, ale nazor neurologu jiz zdaleka tak kategoricky neni. Na
tomtéz webu mize totiz najit i jiny ¢lanek o kojeni a epilepsii, ktery vyzniva
naopak ve prospéch kojeni - alespori u &asti zen s epilepsii. Pokud se orientu-
je v tématu, vi, Ze ten druhy pfiznivéjsi ¢lanek psala pfedni ¢eska neurolozka,
ale pro laika mohou byt tyto protichudné informace matouci. Sama sice epi-
lepsii nemam, ale u mé nejmladSi dcerky se v kojeneckém véku epileptické
zachvaty objevily, nejspiSe jako dlisledek prudké reakce na tzv. hexavakcinu.
Zkratka clovék nikdy nevi, na co v zZivoté narazi a jaka informace se mu jed-
nou bude tfeba hodit...
Pravdou zlstava, ze Zzena s jakymkoli handicapem se musi vice pidit po rele-
vantnich informacich nez Zzena bez handicapu. Pro kazdou téhotnou je obtizné
vyrovnat se se zménami ve vlastnim téle, zvladnout nepfeberné mnozstvi
novych informaci. Pracuji hormony, velkou roli hraje strach nebo nejistota - tak
je to asi u kazdé téhotné. Kdyz si ale predstavite, ze kromé téch ,béznych
problémd" musite v téhotenstvi fesit i spoustu dalSich, z nichz mnohé plynou
tfeba jen z pouhé neinformovanosti okoli - neni to zrovna pfilemné a je to
bohuzel ¢asto zbyte€né.
Zajimavé téma je také bariérovost porodnic (a protoZze porodem matefstvi
teprve zacina, nasleduji mozné problémy s bariérovosti détskych oddéleni,
Skolek, Skol atp.). V roce 2009 uvedla nejmenovana porodnice pfi fakultni
nemocnici do privodce porodnicemi na www.aperio.cz, ze je plné bezbariéro-
va a je pfipravena poskytovat péci handicapovanym rodiCkam. Nasledné tato
porodnice odmitla pfijmout rodi¢ku ochrnutou po Urazu michy s tim, ze pro ni
nemaiji vyhovujici pokoj. Zena na voziku musela pak dva tydny pfed porodem
pomérné obtizné hledat alternativu, kterou nastésti nakonec naSla v malé
porodnici.
Casto se také stava, Ze personal porodnic na dotazy tykajici se bezbariéro-
vosti odpovida stylem "pokoje mame, socialni zafizeni nikoli, ale ono se to
né&jak udéla". Ono se to n&jak neudéla. Nebo si dovedete pfedstavit, Ze byste
se po porodu nemohly osprchovat a to po nékolik dni?
Spousta Zen s t&€Z8im postizenim zcela logicky preferuje ubytovani spolu s
doprovodem. Po porodu uvita pfitomnost blizké osoby snad kazdy, handica-
povana Zzena ma dalSi padny duvod — ¢lovéku, se kterym Zijete a kterého zna-
te, nemusite vysvétlovat, jak a s ¢im potfebujete pfipadné pomoci a proc.
Naopak je pomérné nepfijemné vysvétlovat totéz kazdé druhé sestficce. |
kdyz se personal porodnice tfeba snazi, mohou vzniknout nedorozuméni
prosté jen diky tomu, Ze Zena je po porodu unavena, mize byt precitlivéla a
personal naopak muze byt ve stresu. Umoznit handicapované rodi¢ce (pokud
si to pFeje) ubytovani spolu s doprovodem (asistentem &i rodinnym pfislusni-
kem) by tedy mélo byt samoziejmosti. Pfesto téhotné s handicapem &asto
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nemaji moznost byt v porodnici spolu s osobou blizkou. Navic mnohé porod-
nice umozni ubytovani s doprovodem pouze na nadstandardnich pokojich,
kterych je ale malo, byvaji tedy obsazené, a navic jsou drahé.

Personal porodnic a zdravotnickych zafizeni obecné €asto neumi s handica-
povanymi komunikovat. Pfetrvavaji pfedsudky a nezfidka chybi elementarni
slusnost. Dotazy typu , A jak se budete starat?" jsou opravdu neetické, ba
pfimo neslusné. Vyroky jako ,Umite Cist?" jsou uz skoro na zalobu.

Prosadit si bonding byva u handicapované Zeny obvykle t€Z8i nez u tzv. zdra-
vé. Stadi, aby pediatr v porodnici prosté ,mél obavu" &i si "neumél predstavit"
a je problémem si prosadit i rooming in, natoZz pak bonding. Vim o pfipadu
handicapované matky, kdy pediatr v porodnici nahlasil na pfislusném organu
socialné pravni ochrany déti, Ze propoustéji matku s "problematickou rodi€ov-
skou kompetenci". Mozna jednal v dobrém umyslu, ale pfekro€il své kompe-
tence, porusil povinnou mi¢enlivost a mladé rodiné také bezdivodné zkompli-
koval Zivot.

Jako zarazejici se jevi také fakt, kolik lidi si pfipada kompetentni vyjadfovat se
k tomu, kolik by handicapovani méli mit déti. Vzdycky jsem chtéla mit velkou
rodinu. Nedovedete si pfedstavit, kolik lidi s tim nesouhlasi anebo maji pocit,
Ze musi vyjadfit sv(j - samozfejmé negativni - nazor. Vesmés takto ¢ini lidé,
ktefi mé& a mou rodinu moc neznaji. Ale tohle je prosté otazka pretrvavajicich
predsudku, dédictvi dob nedavno minulych. Snad se to ¢asem spravi...
Vzdycky, kdyz mé néco takového nastve, nebo kdyZz musim prekonavat néja-
kou pfekazku, vzpomenu si, Zze mam vlastné Stésti - mam pouze télesné po-
stizeni.

Samotny handicap je tedy ¢asto mnohem mensim problémem nez komplika-
ce, které vyvstanou diky nevédomosti, Spatné komunikaci &i naprosto zbyte¢-
né, ale bohuzel stale tak néjak pretrvavajici ostrakizaci (vyluGovani, vypové-
zeni ze spolecnosti) handicapovanych.

Kdy jsem zjistila, ze to zvladnu

Narodila jsem se v sedmdesatych letech. Tehdy se s lidmi s postizenim jaksi
nepocitalo. UZ to, Ze jsem chodila na bé&Znou zakladni Skolu, bylo tehdy néco
docela neobvyklého. Viastné jsem nikdy nepfidla do uz8iho kontaktu se speci-
alnim Skolstvim, nicméné dostateéné traumatizujici pro mne v détstvi bylo
nékolik pobytu v Iaznich. Najednou jsem se ocitla v prostfedi, kde vam oSetfu-
jici personal daval nepokryté najevo, Ze za nic nestojite, Ze jste k ni¢emu,
protoZe jste trodku jina/jiny. Tfi mésice v roce jsem pozbyla kiestni jméno -
oslovovalo se vyhradné pfijmenim. Mfize na oknech, vSudypfitomna Spina,
pach moci a plen. Pokoje minimalné po Sesti, spoleéné koupani, nerespekto-
vani soukromi &i intimity. K tomu rehabilitace velmi diskutabilni urovné a Skola
dvé hodiny denné. Kdyz mi bylo devét nebo deset, byla jsem v laznich napo-
sledy. Tehdy jsem se tam starala o dvé malé déti. V laznich totiz panoval ta-

nebo Sikovnéjsi, se musel po velerech starat o své méné zdatné kolegy. Da-
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vat na misu svou sedmnactiletou spolubydlici, aplikovat ji menstruacni viozky
atp. to se mi v téch deseti letech docela eklovalo, ale starat se o ty malé déti,
to mé bavilo a moc. Snazila jsem se jim ten pobyt tam co nejvic zpfijemnit.
Nevim, zda se mi to tehdy povedlo, snad... Ale od té doby jsem si tak néjak
byla jista, Ze vlastni déti chci a Zze péci o né zvladnu.

Jak jsem to zvladla

Postupem &asu jsem zacala uvazovat o tom, Ze bych chtéla vétSi rodinu. Tak
néjak mi to pfiSlo normaini, pro¢ taky ne, vétSina holek u nas na gymplu déti
planovala. Tak pro¢ by to u mé mél byt problém? Jenze on byl problém. Ne ve
mné, ale v nazorech okoli. Ohledné rodi¢ovstvi byly nazory odmitavé ze v§ech
stran. Lidé se zdravotnim postizenim stale nejsou v CR Feknéme vychovavani
k rodinnému a partnerskému zivotu. Kdyz dospivate, tak néjak zacnete mit
pocit, Ze néco neni v poradku, ale nechapete to. Tedy alesponi ja to nechapa-
la. Byla jsem normalni holka jen s "kfivyma nohama a Spatnou rovnovahou",
jenze mi zaCalo dochazet, ze okoli mé nebere jako zenskou. V rodiné se ma
budoucnost planovala ve stylu ,budes$ bydlet u rodi¢u, pracovat v misté bydlis-
té a snad se o tebe néjak postarame". Rodina se ode mne neodekavala. Na
vysokou Skolu jsem odesla do Prahy a do rodného méstecka v Polabi uz jsem
se nevratila. Mym Zivotem pro$lo nékolik partnert. Pokud byl partner fyzicky
zdravy, pak jsem byla v jeho rodiné jakozto partnerka vétSinou odmitana. Co
se tyka sexuality a rodi€ovstvi obecné z pohledu Iékart, byla mi nékolika Iékafi
nezavisle na sobé& az neomalenym zplsobem vnucovana antikoncepce. Prvni
dvé téhotenstvi byla pfibuzenstvem pfijata spiSe negativné, a to jak ze strany
matky mého exmanzela, tak ze strany moji matky.

Kdyz jsem Cekala tfeti dcerku Ruzenku s jinym partnerem, byl postoj jeho
rodiny lepSi, moje maminka zachovavala postoj razné odmitavy. Na zazitek s
porodem prvni dcery a na chovani personalu ve vyhlasené prazské porodnici
se snazim zapomenout uz léta. U dvou mladsSich dcerek to vSe bylo v pohodé,
ale musela jsem si najit ,svoje lidi", Iékafe, dulu, porodni asistentku, lidi bez
predsudku, takové, ktefi mé berou a budou brat jako "normalni zenskou". Jde
to, ale nebylo snadné takové lidi najit. Vlastné jsem méla veliké Stésti.

No. a kdyz uz ty své drobeCky médm, musim se o né postarat a musim se po-
starat taky o to, aby je moje postiZzeni pokud mozZno nezaséhlo anebo je za-
sahlo co nejméné. Pofad feSim, co a jak udélat. Po&inaje praZzskou MHD -
jezdi sice nizkopodlazni tramvaje, ale diky chovani €asti spolucestujicich jsou
pro mne s koCarkem také skoro nepouzitelné. Vzdycky jedu jesté s nékym,
abych neriskovala, ze mi kocarek (nebo starSi dité) zUstane na nastupnim
ostriivku, zatimco ja uz budu v rozjeté tramvaiji - tfeba jen proto, ze se lidi tla&i
anebo proto, ze Fidi€ prosté nepockal. Problém je také to, ze kdyz mate koca-
rek, lidi néjak nevidi anebo nepredpokladaji jakékoli Vase postizeni. Nedavno
mé star$i pani docela nevybiravym zpUsobem vykazovala z vyhrazeného
mista v tramvaji. Ohradila jsem se, Ze mam prukaz ZTP/P a opravdu nemohu
ve voze stat nebo sedét na zadnich sedackach, navic jsem méla na kliné &tyf-
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letou Leusku. Pani se na mé obofila se slovy ,Vy Ze jste ZTP? Vzdyt mate
dité!" Misto jsme si nastésti uhajily :-)

Také nam komplikuje zivot bariérovost Skolek, bazénd, ale i ¢asti détskych
oddéleni nemocnic - stale se nepodita s tim, Ze by dité mohl nékam doprova-
zet rodi¢ s postizenim. Ano, vSechno se da vzdycky né&jak udélat, ale kompli-
kace to je a dvacet let po padu komunismu je téch architektonickych bariér
porad dost.

Velkym problémem je v Ceskych zemich také "fenomén zirani". Kdyz pfijdeme
nékam, kde nasi rodinu neznaji, vzdy se najde dostatek ¢umilt. "Jé pfijel cir-
kus - koukejte baba s berlemi a tlupa déti, no to je néco". Néktefi chytraci se i
otoCi. A déti si vSimnou a ptaji se, pro€ ten pan nebo ta pani tak zira na jejich
maminku. Jde to vysvétlit ale dost téZko, sama totiZ nevim, ¢im je naSe rodina
pro nékteré tak zajimava.

At jsme zajimavi z jakéhokoli divodu, mame se radi. Jsem rada, Ze mam
svoje holky a snad Buh do budoucna dopfeje i hoSicka. Mam okolo sebe lidi,
které mam rada, a oni snad maji radi mé. Bylo mi dopfano vzdélani a samo-
statnost a mudzeme si jako rodina dovolit platit hypotéku. Bydlime v nasem
byt&, ne v magistratnim - to vSechno jsou privilegia, ktera mnohym se stejnou
diagn6zou jako mam ja, nebyla osudem dana. Mam §tésti. Mam svij zivot a
jsem mama ...

Mgr. Katefina Vitova (1977) ma détskou mozkovou obrnu s vyraznym postizenim nohou a
mens$im postiZzenim rukou, chodi o francouzskych holich. Vystudovala KULTUROLOGII na
FF UK a PRAVO na Pravnické fakulté UK v Praze. M4 tfi dcery: Ester Zoe (2002), Leu Rut
(2006) a Ruazenu Annu (2008). Nyni je na RD s nejmladsi dcerkou, pfi RD ale spolupracuje
s 0. s. APERIO (v internetové poradné pro rodi¢e). Dale se zabyva "medicinskym pravem"”,
hlavné v oblasti prav klientek porodnické péce. Mimo jiné ji jde o "zlid$téni" péce o tzv.
rizikové Zeny Ci specifické pfipady. DalSim tématem, kde je tfeba mnohé zménit, je oblast
porodnické péce o ty Zeny po sekci (ich), které si pfi dalSim téhotenstvi pfeji porodit pfiroze-
nou cestou. Obecné celd péce o Zeny po operativnich porodech potfebuje v mnoha porod-
nicich jakousi humanizaci, tfeba v otazce podpory bondingu. Snazi se tedy alespon malicko
témto zménam pomaoci.

OCIMA FYZIOTERAPEUTKY

Jakoby v naSem zdravotnictvi bylo 20 let po revoluci stale malo prostoru pro vlastni rozhod-
nuti pacienta, klienta, budouci matky. Tim vice to plati pro lidi, a v pfipadé téhotenstvi pro
Zeny, ktefi jsou odliSni. Lékafi a dalSi zdravotni personal neni zvykly, nau¢eny nabizet
prostor pro vlastni rozhodnuti ¢lovéku, ktery vyhledal jejich sluzby (pfitom tyto sluzby si
vétSinou platime my sami), at uz je to €lovék jakykoli. Zaroven je spolecnost nepoucena o
svych pravech ohledné svého zdravi a zdravi svych déti, neumi svych prav vyuZivat ke
svému prospéchu a necha se (€asto ochotné) manipulovat zdravotniky. Myslim si, Ze jako
demokraticka spole¢nost jsme zatim nerozvazni a nerozumni. Vé&fim, ze otevieny pfistup ke
vSem odliSnostem lidského byti se teprve u¢ime. Proto neni dokonaly, pfestoze se pozvolna
méni. Jako Clovék, ktery se dostal do blizkého kontaktu se Zivotem téchto lidi a ma mezi
nimi své pratele a znamé, a jako Zena, ktera prosla uskalimi téhotenstvi v ¢eském zdravot-
nictvi, vnimam, Ze Zeny velmi potfebuji v tomto kfehkém obdobi podporu, tim spi§ zeny
zdravotné znevyhodnéné. Nejde o to, Ze by vSe v naSem zdravotnictvi bylo Spatné. Naopak.
Jen mu trochu schazi ten zmifiovany prostor pro nazor a rozhodnuti pacienta. Zaroven mu
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mozna také schazi pouceni, spolupracujici pacienti, ochotni pfevzit zodpovédnost o své
zdravi. Lékar by tak snaze mohl "dorlst" z pozice rozhodovatele o zdravi pacient do pozice
pritele, pomocnika a radce pacienta.

Katefina Farova Gilova

Katefina Farova Gilova je plivodnim povolanim fyzioterapeut. Déle vystudovala FTVS obor
Télovychova a sport zdravotné postizenych. 4 roky pracovala v Jedli¢kové Ustavu v Praze a
dale v jinych ustavech a centrech s télesné a duSevné znevyhodnénymi. Ma 2 syny. Rada
by se jako dula vénovala zdravotné znevyhodnénym zenam.

Kontaktni udaje: katka.matka@seznam.cz, 603 230 169

zdroj: www.azrodina.cz

Ludék Paprskar: Mami
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CESTOVANI

Vylet na Biokovo

Zakladni informace o pohofi Biokovo:
Vapencové pohofi staré 49 mil. let
Dlouhé 80 km, Siroké v priméru 10 km
Nejvyssi bod Sv. Jure 1762 m

Pfi naSem rekondi¢nim pobytu na Makarskeé riviéfe jsme méli moZnost uskutecnit vylet
na pohofi Biokovo, které se nachazi pfimo nad touto nadhernou destinaci.

Pres delegata jsme si objednali mikrobus upraveny pro pfepravu vozikl, ktery nas
nalozil pfed hotelem a odvezl na zacCatek 23 kilometrové trasy. Tam na nas Cekala
nase pravodkyné Markéta a dva mikrobusy s dalSimi turisty. Po kratké prestavce jsme
zahajili ,vystup® na Sv. Jure. Po€asi nam pralo, bylo pfijemné teplo, krasna viditelnost
a vyfe€nost pravodkyné nam celou cestu poskytovala zajimavé informace o pohofi a
Zivoté mistnich obyvatel. Zpo&atku jsme méli obavy, jak bude celd mise probihat a
jestli neskon&ime nékde v pfikopu. Na nékterych Usecich jsme projizdéli okolo pfikrych
srazu, ale fidi¢i byli opravdu excelentni. Cestou na Sv. Jure jsme absolvovali dvé za-
stavky, cestou doll jednu. Dozvédéli jsme se tak, Ze cestu pfes toto Uzemi, po které
jsme Caste€né jeli, zaCal budovat jiz Napoleon. Pro mistni obyvatele skytalo obzivu
predevSim chovem dobytka, koz, ovci a péstovanim odolnych plodin, jako jsou bram-
bory, zeli a oves. Cestou jsme také narazili na stado krav, které jsou mensiho vzristu,
nez jaké zname od nas, zde jim fikaji dalmatinska pusa. Co se tyka fauny, pfekvapilo
z nasich fidi¢t, Thomas, si s nim v8ak bez obav pohraval a vysvétloval, pro¢ ho nesti-
pne. Pry divod je ten, Ze se ho neboji a tudiz nevyluéuje feromony, které by byly di-
vodem k utoku. Samoziejmé, Ze s jedovatosti je to zalezitost individualni, nékomu se
jen udéla nevolno, nékdo muze mit vaznéjsi problémy, asi jako u kousnuti hmyzem.
Ziji zde také kamzici, vici, asi dvé st& druht motyldl a dal$ich Zivogichd. | fléra je na
pohofi Biokovo rozmanita a najdete zde mnozstvi rozmanitych rostlin. Bylo to pro nas
prekvapuijici, protoze pfi pohledu na kamenitou pidu sem tam porostlou stromy a tra-
vou se tomu ani nechtélo véfit. Pfi prvni zastavce jsme se také dozvédéli néco o pfileh-
lych ostrovech Hvar a Bra¢, kde se péstuji hlavné byliny, jako je Salvéj, saturejka a
nejvice levandule. Na ostrové Bra¢ se pak tézi kvalitni bily mramor, ktery se vyvazi do
celého svéta. Nejznaméjsi stavba, ktera je z ného postavena, je Bily ddm ve Washing-
tonu.
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PFi druhé zastavce jsme vidéli trosky domu plvodnich obyvatel, ale i nové opravené
domky ve starém stylu. Osidlovani hor zagalo asi pfed dvéma sty lety, kdy je mistni
obyvatelstvo po vybudovani stezky zac¢alo obyvat zhruba od dubna do fijna. Stavéli si
zde sva obydli a na zimu se vraceli zpatky do udoli. Tak tomu bylo asi do Sedesatych
let minulého stoleti, kdy zde v roce 1962 bylo veliké zemétfeseni, a vétSina domu se
zfitila. Vlada dala takto postizenym lidem jako kompenzaci pozemky v udoli, kde si
postavili nové domy.

A tady je pocatek rozvoje
turistiky na Makarskeé riviére,
kdy lidé zjistili, ze je snad-
n&jsi pronajimat  pokoje
turistdm, nez odchazet za
obzivou do hor. Jejich puG-
vodni pozemky jim vSak
zUstaly a asi pfed deseti lety
zde zacal vznikat novy fe-
nomén. Mistni zacali pivod-
ni ruiny opravovat, samo-
ziejmé za prisnych podmi-
nek, aby byl zachovan raz
krajiny. Dnes jim slouZi jako
letni sidla na vikendy a také
to je zdroj pfijmu, protoze
pro turisty jsou to opravdu
atraktivni mista.

Po malém obcerstveni, kavé
a kolaccich, jsme se vydali
na posledni etapu ,vystupu®.
Rad dodavam, ze pfi kazdé
zastavce se nam fidi¢i oka-
mzité vénovali, pomahali pfi
nastupu a vystupu z auta a
vSe bylo perfektné zorgani-
zované. Zkratka nepfipadali
jste si, ze jste na obtiz, ale
ze o Vas jako zakaznika
stoji. Asi po dvaceti minu-
tach jsme dorazili na vrchol.
Zde se nam naskytl vyhled
jak na mofe, tak do vnitro-
zemi. Byla krasna viditelnost a na vzdaleném obzoru jsme mohli zahlédnout i obrysy
italského pobrezi. Po kratké prohlidce a prednasce jsme nasedli do aut a vraceli se do
udoli. Po cesté jsme méli jeSté jednu vyhlidkovou zastavku i s moznosti zakoupeni
suvenyrl. Pak jsme se jiz jen rozloucili s pravodkyni Markétou a fidi¢i nas odvezli zpat-
ky pfed hotel.

Byl to krasny a pohodovy vylet, nikdo nespé&chal, vSichni byli mili a ochotni. Mé&li jsme
z toho opravdu pfijemny pocit. Proto az budete nékdy travit dovolenou na Makarské
riviéfe, udélejte si €as a navstivte pohofi Biokovo. Stoji to za to!

Autor: Zdenék Janda
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REKONDICNi POBYTY

Rekondiéni pobyt v Hodoniné u Kunstatu 14. 8. — 21. 8. 2010

V sobotu 14. 8. pfijelo do Hodonina u Kunstatu 39 uc¢astnikd rehabilitaéniho poby-
tu. Po vedeti je vedouci pobytu pan Jifi Sandera pfivital a seznamil s programem a
organizac¢nimi zalezitostmi.

Hodnoceni tohoto pobytu je podloZeno nasledujicimi akcemi.

Nedéle zacala cvicenim, které vedla pani Magda Rothkdglova. Cvicilo se 3x den-
né po cely tyden. CviCitelka pomahala individualné pfi riznych potizich.

Ve sportovni ¢asti se hraly kuzelky a $achy. Ty se hraly pribézné po cely pobyt.
Probéhlo nékolik pfednasek. Firma PINOT z Rousinova nam pfedvedla vyrobky
na prekonavani prahl. Firma DMA z Prahy nam pfedvedla nejrliznéj$i kompen-
zac¢ni pomUcky pro postizené a invalidni voziky vhodné jak do interiéru, tak i do
exteriéru. Firma SOLIFT z Rousinova ukazala svoje zvedaci zafizeni ur€ené pro
pfesun postizenych lidi. Na dalSi akci jsme dostali spoustu informaci o digitalizaci
televizniho vysilani. Poradili nam, co délat pfi riznych problémech pfi pfechodu z
analogového do digitalniho vysilani. Pfijel za nami i pan Mgr. Leo$ Spacil z Na-
rodni rady zdravotné postizenych, ktery nam udélal pfednasku ze socialni oblasti.
Na dal8i pfednaSce pan Boris Dvofacek z DEEPu ukazal spojeni zdravotné posti-
Zeného Clovéka a lékare pomoci digitalni navigace.

Stfedecni vecer nam zpfijemnila hudebni skupina HOBBIT ze ZbysSova. Hrala a
zpivala do pulnoci. Ve ¢&tvrtek vecer byl diky dobrému pocasi zapalen taborak s
opékanim Spekackd.

VolIné chvile mohli u€astnici pobytu vyuzit ke koupani v pfirodnim koupalisti, které
je soucasti arealu, a k vychazkam do pfirody a blizkého okoli.

Zavér tydne patfil vyhlaSovani vysledkl v kuzelkach a $achu. Pfebor AMD v Sachu
vyhral pan Jifi Sandera. Druhy byl pan Zdenék Baldik a na tfetim misté se umistil
pan Stanislav Caha.

Kuzelky kategorie vozickafi zvitézil pan Zdenék Baldik pfed panem Jifim Sande-
rou a panem Jifim Karafiatem. V kategorii chodicich zvitézil pan Ludék Jedlicka,
druha byla pani Alenka Cerna a na tretim misté skong&ila pani Anna Navrkalova.
Diplom nejmlad$iho Ucastnika dostala Alexandra Ostruszkova. Po vyhlaseni na-
stoupila skupina HEC ROCK z Rousinova. Hrala a zpivala znamé pisné minulych
let. Mnozi ucastnici s nimi vydrZeli do pozdnich no&nich hodin. Bé€hem vecera byla
i tombola.

Krasna pfiroda, pfijemné prostfedi, pohyb na zdravém vzduchu, pfiméfeny sport i
rehabilitace bezesporu pfispély ke zlepSeni kondice U€astniki. Zasluhu na tom ma
pan Jifi Sandera a Asociace muskularnich dystrofikd, diky niz se tento pobyt mohl
uskute€nit. Podékovani patfi i personalu rekreacniho zafizeni ,Zamecek®“ pod
vedenim pana Rehotika. Dale je tfeba podé&kovat doprovodiim a véem dobrovol-
nikim za zdafily a hladky prabéh celého tydne.

V sobotu po obédé se U€astnici pobytu rozjeli do svych domovu.

Hodnoceni sestavili: Jan Melkus,Zdenék Baldik,Marcela Matouskova
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Prednaska o digitalizaci
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Ozdravny pobyt na Makarské riviére

Jako doprovod jsem se zucastnila letoSniho pobytu v Chorvatsku. TéSila jsem se od
chvile, kdy jsem podala pfihlasSku, protoZe to byla pro mne uplné prvni dovolena u
more. Mésice ¢ekani ubéhly a my jsme na Chodové nedockavé nastupovali do auto-
busu, kam se postupné naskladalo i deset elektrickych a Sest mechanickych vozika.
Cesta byla sice
dlouha a narocna,
pfi prvni zastavce
na chorvatském
uzemi jsme se
klepali zimou, ale
jakmile jsme
zacali sjizdét dolu
k pobfezi a pred
nami se otevfel
prekrasny vyhled
na more, nepo-
chybovala jsem o
tom, ze dal uz
nam zima roz-
hodné nebude.
Poloha hotelu
- Biokovka je ideal-
ni. Z pokoje jsme méli vyhled pfimo na plaz a na makarsky majak, stacilo sjet dvé
patra a byli jsme ve vodé. Sice jsme méli pokoj v nezrekonstruované casti, ale i tak
jsme s nim byli spokojeni. Stejné jsme vétSinu ¢asu travili venku. Dozvédéli jsme se,
Ze se planuje celkové rekonstrukce hotelu, takze se t&€8im, Ze pfisté budeme mit pokoj
jesSté hezCi. Brzy po ubytovani uz jsme se Sli koupat a opalovat. Plaz byla sice pInéjsi,
ale mista se dala najit bez problému. Sluni¢ko krasné hfalo, voda byla pfijemné tepla a
skvéla dovolena mohla zadit.
Velmi mé zaujalo zafizeni pro pfesun vozi¢kard do vody. Nikdy jsem nic takového
nevidéla, obsluha u né&j byla pfijemna a myslim, Ze vody si za pobyt vSichni uZili dosy-
ta. | ja jako chodici jsem ocenila, Ze na Makarské téméf nejsou viny. Jen nékolikrat
jinak klidnou plaz zasahlo nékolik vétSich, ale byla to spi$ legrace a nikoho neohrozily.
Co se bezbariérovosti tyce, hotel byl plné vyhovujici, k mofi byl pfistup pohodiny a i do
restauraci a kavaren na promenadé se dalo bez problému dostat. Obsluha vétSinou
ochotné prestavéla stoly a zidle, aby se vSichni pohodIné usadili.
Stravovani v hotelu jsme méli dvakrat denné a byly to vzdy opravdu hody. Snidané i
vecefe byly formou Svédského stolu a na vybér bylo z tolika jidel, Zze oci pfechazely.
Prace kuchafl byla skvéla, vzdy jsme si pochutnali. BEhem dne se dalo obcerstvit
v nékterém z nesCetnych stravovacich zafizeni po celé Makarské, a kdo jesté veler
nebyl unaveny plavanim a slunickem, mohl si jit posedét do baru a ochutnat chorvat-
ské pivo nebo palenku.
Samozfejmé jsme v8echen €as netravili jen na plazi. Krasné byly prochazky do pfista-
vu, k majaku nebo na plaze dal od centra vSeho turistického ruchu. Pfiroda tu je uplné
jina nez v Cechach. V8ude bylo pino barevnych kvétd, olivovniki a borové hajky. Kdo
chtél, mohl vyuzit nabidky adrenalinovych vodnich sportll nebo se projet lodi na ostro-
vy Hvar a Brac€. | vozickafi se proletéli padakem nad mofskymi vinami. Pro svalnaté a
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ochotné majitele atrakci nebyl zadny problém pomoci, aby si i takto postizeni lidé mohli
uzit naplno svou dovolenou. Jeden den se pofadal i vylet mikrobusy nahoru na pohofi
Biokovo, na nejvyssi vrchol Svaty Jura a zpatky pfes vedlejSi méstecko Tuc€epi. Vyhled
z vrcholku byl krasny, po€asi nastésti vySlo a viditelnost byla vyborna — bylo vidét do-
konce az do ltalie!

Vyhodou mofe na Makarské je, Zze nema piscité, ale oblazkové dno, takze je idealni na
potapéni. | blizko pobfezi bylo vidét na dno, vSude bylo plno barevnych rybek a obc¢as
jsme zahlédli i mofské jezky a rdzné musle. DomU jsem si jich pfivezla plnou krabicku,
ktera mi i v tomhle destivém pocasi pfipomina krasnych deset dni dovolené.

Bohuzel vSechno pfijemné utika rychle, takze se pfiblizil Cas odjezdu. Jesté jsme udé-
lali spole¢nou fotografii a potom uz pfislo znovu nakladani do autobusu, poslednich par
pohledli na mofe a vyijeli jsme vstfic domovu, kde nas ¢ekalo uz velmi podzimni poca-
si. Rada bych podékovala vSem, ktefi zajezd zorganizovali, pantm fidi€am, ktefi nas
ve zdravi dovezli tam i zpatky, asistentu Ladovi, ktery ochotné pomahal, kde bylo po-
tfeba, panu vedoucimu Petru Prochazkovi, ktery vSe zorganizoval a také vSem ostat-
nim G¢astnikam, diky kterym mél zajezd neopakovatelnou atmosféru. Doufam, Ze jsem
na Makarské nebyla naposledy, a Zze budu mit jesté pfilezitost se zajezdu s AMD né-
kdy v budoucnu zu¢astnit.

Autor: Natalie Bechtinova
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Poutni misto Nasi Adici

Spolecna fotografie pred odjezdem
Fotografie: Hanka Kaderabkova, Zdenéek Janda, Petr Landa, Tomas Janda
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Sachovy turnaj o pohar MDA RIDE.

Ve dnech 27. 10. 2010 — 31. 10. 2010 probé&hl v pfijemném prostfedi Zamecku
v Hodoniné u Kunstatu jiz tradi¢ni Sachovy turnaj pofadany AMD. Poprvé pod
nazvem O pohar MDA RIDE, zaroven v8ak i jako memorial Vaclava Krej¢iho a
Stanislavy Ujezdské Rédlové.

Turnaje se zucastnilo 24 hracd. Prijeli i hosté z Madarska a Slovenska. Po
tfidennim klani se na prvnim mist& umistil Zdenék Snyta, druhy byl Bohumil

Irena Badadova, druha skongila Blanka Sevéikova a treti Jana Mikulenéakova.
Soucasti turnaje byly i spoleéenské vecery s hudbou a neodmyslitelnou tom-
bolou.

Slavnostniho pfedavani cen se zucastnil pfedseda MDA RIDE Josef Kadefa-
bek, ktery ocenil Usili a zapal vS§ech hraci.

Pohoda, pfijemné prostfedi, dobra organizace to v3e pfispélo ke skvélé atmo-
sféfe celé akce.
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Prihlasky na rekondiéni pobyty

Rekondiéni pobyt ve Velkych Losinach.
VazZeni Clenove,

opét Vas zveme na jiz tradi¢ni rekondi¢ni pobyt ve Velkych Losinach s ubyto-
vanim v hotelu Pradéd. Pro zna¢ny zajem ucastniki o bezbariérové pokoje,
které jsou v hotelu pouze Ctyfi, jsme se rozhodli pocet ucastnikd rozdélit do
dvou etap. P¥isti rok budou dva tydenni pobyty, ato od 2. do 9. 7. a od 9.do
16. 7. 2011.

Vzhledem k tomu, Ze musim do 15. bfezna 2011 hotelu upfesnit poCet osob
pro jednotlivé skupiny, prosim o vyplnéni a odeslani pfihlasky do 28. 2. 2011
na moji adresu, popf. e-mailem. Na pfihlaSce zietelné oznadte termin, o ktery
mate zajem.

Tak jak je zvykem, zaCiname pobyt sobotni vecefi a konime snidani, téz
v sobotu, ale pfesné za tyden. Pfedbézna cena na jednu osobu je prozatim
stanovena dle rozpo€tu na K¢ 4.200,-. V &astce je zahrnuta cena za ubytova-
ni, stravovani (polopenze, snidané a vecefe), pojisténi u€astnikl(, bazén a
urcity poCet masazi, ktery bude upfesnén dle finanénich moznosti. Dopravu si
hradi kazdy sam. Pro ty u€astniky, ktefi budou potfebovat dopravu mikrobu-
sem z Prahy a nejbliz§iho okoli, organizacné zajistime. Doufame, Ze touto
riérovy pokoj. Pfednost budeme davat tém ucastnikim, na které se minuly rok
nedostalo, anebo na tomto rekondi¢nim pobytu jesté nebyli vibec.

kvétna zvacim dopisem. Pro u€astniky, ktefi odfeknou pfihlasku v dobé kratSi
nez jeden mésic prfed nastupem, budeme nuceni pouzit storno poplatky
schvalené VAMD.

Véfime, ze budete mit tak jako minula Iéta zajem o tento pobyt v pé€kném pro-
stfedi a jiz dnes se t€Sim opét na setkani s Vami.

Za AMD Petr Prochazka

272 01 Kladno, Hrebe&ska 2674
Email: prochap@seznam.cz
Mobil: 603255820
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ZAVAZNA PRIHLASKA

RI,EKONDICNi’ POBYT SE ZDRAVOTNIM PROGRAMEM VE VEL-
KYCH LOSINACH ve dvou terminech:

2.7.-9.7.2011 a 9.7.-16.7.2011

Jméno a pfijmeni:

Adresa bydlisté: PSC:
Datum narozeni: Cislo OP:
Telefon: Prikaz ZTP-P ¢.

Pouzivam: 1) mechanicky vozik, 2) elektricky vozik, 3) zvedak
Doprava: 1) vlastni vozidlo 2) zddam o pomoc pfi zajisténi mikrobusu-

a) z Prahy, b) z blizkého okoli Prahy (odkud)

Budu mit privodce: ano - ne

Jméno a pfijmeni pravodce:

Adresa bydlisté: PSC:
Datum narozeni: ¢.OP: Tel.:
Mam zajem o: termaini bazén -  maséaze
Priivodce ma zajem o: termalni bazén - maséaze
Dne: Podpis:
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Nabidka Rekondi¢niho pobytu u more — predbézna prihlaska.

V pristim roce 2011 se opét chystame uskutec¢nit zahrani¢ni rekondiéni po-
byt v Chorvatsku, v lokalité Makarska v bezbariérovém arealu hotelu Biokov-
ka, v terminu od 23. 8. do 2. 9. 2011. Odjizdét z Prahy se bude 22. 8. a zpét
z Makarskeé 3. 9. 2011.

Cena pro jednu osobu a jedenactidenni pobyt je zatim stanovena na K¢&
13.000,-. Dosud nemame potvrzenou dotaci od Min. zdravotnictvi a ani pfislib
ostatnich dotaci. V pfipadé, Ze je neobdrzime, museli bychom cely pobyt
hradit z vlastnich prostfedkld. Cena na osobu by byla vy$Si cca o 3 — 4 tisice.
Sdélte prosim, zda i za tuto cenu mate o pobyt zajem.

Ubytovani je zajisténo pro 30 osob vcetné 1 pomocnika a 1 zdravotnika. K
dispozici je nékolik zcela bezbariérovych pokoji. Ubytovani je ve dvoullzko-
vych pokojich. Kazdy u¢astnik si musi zajistit svého privodce sam, popfipadé
si najit osobu, se kterou se Ucastni pobytu a s niz bude ubytovan.

Doprava bude zajisténa opét autobusem pro prepravu vozikd. Vzhledem
k hmotnosti a zatizitelnosti autobusu je pfepravcem stanovena kapacita pro 7
elektrickych voziki a nékolik mechanickych, které se mohou umistit
v zavazadlovém prostoru.

Vzhledem k tomu, Ze pravé o tato mista je znaény zajem, bude organizace
davat prednost t&m ¢lenim AMD, ktefi se tohoto pobytu jesté vibec nezu-
¢astnili, anebo nebyli zafazeni v minulém pobytu. Pobyt je vhodny i pro ucast-
niky na mechanickém voziku, ktefi si v autobusu mohou pfesednout na se-
dacku a nebudou vyZadovat bezbariérovy pokoj.

Jelikoz potfebujeme zjistit zajem o tento rekondi¢ni pobyt pro zajisténi pfipad-
né pobytové slevy od CK Vitkovice Tours, Zadame zajemce, aby odeslali
pfedbéznou pfihlasku, kterou pfikladame, nejpozdéji do 22. 12. 2010 pfimo na
adr. Petr Prochazka, Hirebeéska 2674 Kladno PSC 272 01, nebo na e-mail
adresu: prochap@seznam.cz. Informace mozné na tel. €. 603255820.

Za AMD v CR — Petr Prochazka
povéreny vedenim rek. pobytu
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Asociace muskularnich dystrofiki v CR, Petyrkova 1953,
148 00 Praha 4
s CK Vitkovice Tours

Pfedbé&Zna pfihlaska

Rekondiéni zahrani€éni pobyt v Chorvatsku — lokalita MAKARSKA
od 23.8.-3.9.2011

Jméno, pfijmeni:

Adresa:

Tel., jiny kontakt:

Pojede se mnou priivodce: ANO NE

Pro tuto cestu potrebuiji vozik:

1) Elektricky: musim na ném cestovat
ANO NE

2) Mechanicky: pfesednu si na sedacku v autobusu a souhlasim s jeho
pfepravou v zavazadlovém prostoru, nevyZaduji bezbariérovy pokoj.
ANO NE

3) Jinou pomucku:

Ubytovani:

Nékolik pokoju je zcela bezbariérovych. Vzhledem k mému postizeni potfebuji
nutné tento pokoj z téchto duvodl. Sdélte i pozadavek pro pravodce (vozik
apod.).

Y Dne: Podpis:
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Prihlaska na rekondiéni pobyt v Hodoniné u Kunstatu

Vazeni pratelé,
V kvétnu pfistiho roku budeme opét poradat rekondi¢ni pobyt v Hodoniné u
Kunstatu.

Program pobytu:

3krat denné cviCeni pro vozickare, 1krat denné cvieni pro chodici
masaze individualné dle potfeby pfitomnych

turnaj v kuzelkach pro vozickare i chodici

pfednaska se socialni tématikou, zdravotni, historicka, zdrava vyziva
veder poezie s hudbou, divadelni pfedstaveni jednoho herce (p. Cas-
tek), kvizovy vecCer, taborak s kytarou

vystoupeni cimbalové skupiny z LiSné, vystoupeni Evy a Vaska,
vstoupeni hudebniho gymnazia vedeného prof. Bélohlavkem a prof.
Bélohlavkovou

predvedeni voziki a pomucek pro télesné postizené s moznosti na-
kupu

3krat vecer tanecni s Zivou hudbou a zpévackou

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

Riglova Pavlina
Velaticka 9
628 00 Brno-Stara LiSen

e-mail: pavlina.pr@seznam.cz
telefon: 733 522 629, 606 241 018
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Rekondiéni pobyt v Tremosné u Plzné

Ctyrdenni rekondiéni pobyt:

Misto pobytu: Bezbarierovy dim Exodus v Tfemosné u Plzné, ubytovani ve
dvou az ¢&tyFlizkovych pokojich.

Termin konani: 21. 5. az 25. 5. 2011 nastup i odjezd je v dopolednich hodi-
nach. Po domluvé je mozné pfijet jiz v patek odpoledne.

Pobytovy poplatek: 400 az 450 K& na osobu a den (celodenni strava, cena je
zavisla na kategorii ubytovani)

Doprava: Vlastni, cestovni nahrady nebudou hrazeny.
Prihlasky: Do 5. kvétna 2011

telefonicky na Gisle 603 216 943,
e-mail: amdplzen@volny.cz

nebo na adresu: Zuzana Vojackova
Chri¢ 98, 331 41 Chric.

Poradame jiz 8. ro€nik Narodniho putovani po Plzeriském kraji. Tento re-
kondi¢ni pobyt je ur€en pro ty z nas, ktefi maji alespori trochu dobrodruznou
povahu a chtéji zazit pfijemné chvile napéti. Neméjte vSak obavy se pfihlasit.
Vzdy je vSe pfipraveno a pfizptisobeno nasim moznostem. Na programu bude
kazdoro¢ni sjezd ,divoké" feky Berounky, celodenni vylet a mnoho jinych pre-

mne.
Za v8echny poradatele srde¢né zve

Zuzana Vojackova
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LITERARNI OKENKO

Ukrutné blizké setkani Miroslava Valiny s Ladislavem Sykorou

V jedenactém svazku edice Imago et verbum vydala Galerie mésta
Plzné sbirku dvanacti povidek Miroslava Valiny nazvanou Ukrutné blizka se-
autor(lv vybor s nazvem Kanady pro vilu, vydany jako Kalendaf plzensky
2009. | nyni se jedna o vybér z textll vznikajicich v delSim ¢asovém obdobi a
tematicky spjatych s trampskym prostfedim.

Jak piSe ve své recenzi v Plzefiském deniku Vladimir Gardavsky:
»Sbirku oteviraji tfi anekdotické pfibéhy, z nichz Noc ma svij zakon je pred-
kladan v désuplném hororovém baleni. Nasledujici ,definitivné posledni dil
serialu Akta X* Infekce pfedznamenava svym namétem zbytek knizky. Vy-
slanci mimozemskeé civilizace zjistuji, ze vcelku inteligentni tvorové na Zemi
jsou napadani zakefnym virem, ktery je nuti vzdy na nékolik dnl prchat
z obytné aglomerace, a tudiz zaveli k definitivnimu ,odkmitu“ od této nebez-
pecné planety. Autor naopak ,oblast zvlastniho ohrozeni“ na vzorku sympatic-
ké trampské party nadale zkouma. Nékdy jen lehkovazné (Sténé), castsji
s dlirazem na ochranu zivotniho prostfedi (Dvanacterak, Souboj, Vanocni
stromek), hojné vyuziva také svych znalosti z oblasti sci-fi (Ukrutné blizké
setkani tfetiho druhu, Mravenci). Obdobné poucna je i zavazna zavérecna
antiutopie Virtualni vecere.”

Ladislav Sykora patfi do okruhu vytvarnikd kolem €asopisu Revolver
revue. llustroval nékolik knih, napf. Horsky kfistal Adalberta Stiftera (Arbor
vitae, Praha 2005) a povidku Na cesté k domovu Karla Klostermanna
v samostatném bibliofilském vydani (Fraus, Plzefi 2003), Miroslavu Valinovi
ilustroval zminény Kalendar plzensky (Pro libris, Plzef 2008). Sykordv vyrazny
smysl pro déjovost ho na jedné strané pfimo pfedurcuje k ilustraéni tvorbé, na
druhé strané jeho svérazna osobnost mu znemoZzhuje piné se podfidit literarni
pfedloze. Jde tak spiSe o setkani (ukrutné blizké setkani) dvou autorskych
individualit — literata a vytvarnika, které spojuje zajem o pfirodu vytvarejici
ramec jednotlivych pfibéhl. Kromé ilustraci v pravém slova smyslu jsou tedy
v knize i drobné malby, jez souzni s obsahem textu jen volné a je na &tenafi,
aby nalézal vztahy mezi literarni a obrazovou slozkou publikace, tak jak to
odpovida zakladni ideji edice Imago et verbum.
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Vanoéni stromek

,Takovej balvan, vi$,“ povidala mné Fista vysiladkou. ,Jo? Zluta bun-
da. Pila pfes rameno. Jde k tob&. Nepiehlidne$ ho. Velika Zluta koule. Prepi-
nam.“

»J0,“ Fek jsem. ,Sly§im. Pfepinam.”

Ve vysilaéce zapraskalo: ,Vi§ ale bez nasili. Neper se s nim. To o
Véanocich nesmi$. To uz Keltovée—*

»~Jasné. Vypindm.*

Stréil jsem vysilacku do kapsy.

Balvan.

Jsem slySel, zZe podle naky povésti coura nékde u Slanyho menhir po
poli. Vazné. A tenhle taky tak. Sel. Parem bagané&at hobloval snih. Cnél nad
stromky na osazeny imisni holiné jak mamut na pohibu. Ty blaho. Kdyz jsem
ho vidél, pfestalo mi vadit, ze Vanoce jsou svatky miru nebo ¢eho. Nemél
bych narok. Proti mamutovi by nemél narok ani Jean-Claude Van Damme.

Loudal jsem se mu naproti.

Jak mné zahlidnul, zneklidnél. Obhlizel si mé, jako by nevéfil svejm
o¢im. Jako by mné Fikal, at jenom projdu kolem a tahnu dal. Jenze ja nepro-
Sel. Zastavil jsem se u né&j. Ve tvafi usmév filmovyho hrdiny, jo. Kladas Kevin,
co tanci s viky.

Ty vado.

Balvan uz asi védél, ze se nemusi ptat, ale zeptal se. Hlas jako hrom:

»TO — i tady?!?“

Kejvnul jsem.

V tu chvili v balvanovi néco explodovalo. Néco bezradnyho, zoufalyho:
»Pro€!?! Pro€ zrovna ja?! To jste si, blbi ochranaisky, nak vodhlasovali,
ze zrovna ja letos o Vanocich nebudu mit stromek?!“

...ta tlupa harantd. Uplny kobylky. Ani nestagil vzit pilu z auta. Sneslo
se to na né&j, v ruCi¢kach papiry, s kresbitkama. Jedna mazanice infantilng;jsi
nez druha. A ta jejich ucitelka! Nebo kdo. Jezinka! Poznej a chrari! Furt do néj
hu&i — poznej a chrari. Nebejt tam ty déti, zakroutil ji krkem.

...a po dvou kilometrech zas uhnul ze silnice na lesni cestu. Ani neo-
tevie dvifka a z kfovi se hrne dédek v mysliveckym. Stromky bys chtél, co?!
Hlavo psi! Pazbou mu mlatil do kapoty. Dédek. SuSinka. Cvrnknout ho ukazo-
vackem, zabije ho a bude sedét za vrazdu.

A tady ted potka mé.

» 10 UZ — uz je mi to jedno! At' mé zaviou, ale uz...“

Zatal pésti. Dvé obrovsky dubovy palice k naklepavani Fizk(. A fizek,
chape$, neni moc dobrej zpusob Zivota. Osoli t&, opepfi, smazi ve vlastni
stave...

Balvan.

Nasupenej, hele, nakro¢enej t& zamacknout.
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Naklepat z tebe fizek.

Dés.

Mozek mi Srotil, pud sebezachovy honem spfadal zachrannou sit. Jak
maly vynerveny pavouci mladé.

Povidam: ,No jo, jenomze to je rozdil. Ja nejsem ochranaf. Jsem od
Narodni sily.*

,Co je zas tohle za—“

»Organizace. Vlastenecka.*

,Pro¢?“

~Jsou vaSe déti astmatici?*

»Moje ne... ale brachovo, ty—“

,BYyly by zdravy, kdybyste neslouzil Némcum.*

»Némcum?? Ja ze slouzim Némcim??“

»A pro koho myslite, Ze ty stromky fezete?”

»NO — pro Némce né. To ja tooo... pro sebe. Jsou Vanoce. VSichni
maj stromek.*

.Protoze nevédi, co délaj. Ale vy to uz ted vite.”

,Co vim?!“

,Kolik je kysliku z jednoho stromu?“

,»Nooo...“

,Pét set dvacet sedm kilo za mésic.”

,No ale=*

,U nas ma tficet procent déti astma. A je to &im dal horsi. Protoze jim
kazdy Vanoce ubyde kyslik.*

»No to povidali v televizi, vo tech détech, ale—“

svanoéni stromky nejsou nas zvyk. Ani slovanskej, ani keltskej. Pfislo
to sem z Némecka. Pfed sto lety. A naSe organizace ma ddkazy, ze to bylo
spiknuti.*

Pod Zlutou bundou tak néjak divné, rozladéné Skvortnulo.
»---SPiknuti...? Proti nasim détem??“

-Mame dlikazy.*

»DUkazy...“ Balvan si povolil $alu, zip a knoflik. Pofad skvortal. ,,...no
jo, dyt’ vono to je nakejch stromecku, ze jo? To... to jsem nevédél, to je...
tak z Némecka... no jo, vodkud taky... plynovy komory, gestapaci...“

»A vanoéni stromky,“ povzdechnul jsem si — hodné trpce.

Pfiznam se, Ze jsem necekal, Ze to zabere aZz do takovy miry. Z&-
chranng sit.

,»-..takhlenc jim na to skogit... Némcum... to jestli je pravda—*

~Je. Bohuzel.”

»Tohle az feknu brachovi, ten mé zabije. A sebe taky, protoze von
taky to... kazdy Vanoce.“

»10 nevim, jak to vysveétli détem.*

Pila upadla do snéhu.

,»No jo, téch stromkd, co uz...*
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Balvan se rozhlidnul po stromkach kolem sebe jako Helmut Kohl
v Tereziné.

»Toho kysliku...*

Svésil ramena. Zluta koule.

»-..t0 jako bych ty déti vlastné to... témahle rukama...“

Dubovy palice mu zvadly, v tu ranu. Svéseny, mékky, zbyte€ny kusy
masa, ktery klidné mizou z€ernat a uschnout a vodpadnout.

»---ja bych si nejradsi...“

Se mi normalné drolil pfed oCima. Fakt. Rozdrolil se na hromadu Zlu-
tejch kamink(. Velkou hromadu.

Nelzu, fakt.

Bylo to. Bez nasili. Parada. Zhluboka jsem si oddechnul, zapnul jsem
vysilacku a zeptal jsem se Fisty, co ma novyho.

,Nic,”“ povida Fista. ,Zatim je klid. Balvan uz dorazil?*

»JO.%

»A dobry?*

»~Jasné, fedkvicko. Dobry. Bez nasili. Ukecal jsem ho k smrti. Pfepi-
nam.

Ve vysilace zapraskalo hihfani. ,Miluju té. Pfepindm.*

Opfel jsem se zady o Sedivej suchej buk, hele, co tam ¢ouhal upro-
stfed imisni holiny, osazeny mladejma stromkama. Sunul jsem se po kmeni
dold. Vychutnaval jsem si to. Vitézstvi, chapes. Nad balvanem.

Ty jo.

Kladas Kevin pro divku svyho srdce zachranil les.

No — les — stromek, jeden, ale zachranil jsem ho.

Svét mi leZel u nohou. Slunce se nha mé smalo ozénovou dirou a
uznale mi poklepavalo hibet. Stromy okolo vySfiofeny — v bilejch kvadrech,
plesovejch nebo jakejch. Tovarny pod kopcema si nervézné zapalovaly jednu
cigaretu po druhy...

...a pfislusnej odpovédnej Cinitel, nékde daleko odtud, jo, zrovna ten
den podepsal rozhodnuti o stavbé dalnice, kterda méla vést akorat pod mou —
no prosté tam, kde jsem sedél.

autor: Miroslav Valina

(Povidka ze sbirky Ukrutné blizka setkani. Knihu je mozno si koupit v Galerii
mésta Plzné, v siti knihkupectvi Kosmas, nebo prostfednictvim webovych
stranek autora: www.valina.cz)
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Seskok padakem, samoziejmé tandemovy

Ve Ctvrtek 12. 8. se mi podafilo splnit si sen a proletét se jako ptak. Bylo to SUPER
Uzasné. Letisté v Pfibrami, vyskok ze 4000 m, otevieni padaku v 1800 m, paraSutisti
sami pékni kluci. Byla jsem obléknuta do kombinézy, pak dopravena k letadlu, hopky
do letadla a zhruba po 20 minutach hopky z letadla. MGj tandemovy velitel se jmenoval
Roman. Byla jsme k nému zcela pfipoutana, ruce pfivazané k popruhdm, abych je
"neztratila" pfi volném padu (az 200 km/hod a trva cca 50 vtefin). V letadle jsme byli 3
tandemovi skokani, ke kazdému fotograf, ktery pofidi fotky a video, a je$té samostatni
skokani. Uzasny zazitek jiz v letadle - v8ichni v kombinézach jako astronauti a ja mezi
nimi! Jako Armagedon. Pak se oteviely dvefe a pod nami se zjevila ta propast, do
které se skace. To byla ale krasall! Zadné mraky, takZe jsme vidéli z letadla aZ na zem
pod nami. Nejprve vyskocili samostatni skokani a potom se uz Roman se mnou na-
chystal k otevienym dvefim a hop...

Volny pad je uzasny, ¢lovék vlibec nevi, kde je, a clouma s nim stra$na sila.

Jesté jsem chtéla, aby se Roman se mnou co nejvic zato€il, coz taky udélal.

S kolotocem se to ale neda srovnat. Pak se oteviel padak a otevfel se také uchvatny
pohled na krajinu. Proletéla jsme se jako k&dné& mysSilov - z takové vysky vidi myS na
zemi - a ja jsem s brylemi vidéla tak ten hangar. Snaseli jsme se k zemi, kdyby to tak
trvalo alespon pul hodiny, ale trvalo to jen par minut. UZ v oblacich mé napadlo, Ze
tohle asi nebude seskok posledni.

Pristani hladké - stfedni zuch podle planu, Roman na nohy a ja na kolena a pak jsme
se svalili na zem (tak to ma opravdu vypadat, na zem a na bok), rozmotali mé a Sup
zpatky na vozik. Rozhled nyni nebyl zdaleka tak krasny, ovSem zaZzitek byl pfekrasny.

Pro pfipadné zajemce uvadim kontakt: www.skyservice.cz.

Nada Helmerova



http://www.skyservice.cz/

Foto: Skyservice
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Jedno velké tlusté prekvapeni

Narozeni ¢lovéka je velkou udalosti. Celé okoli je z tohoto malého zazraku u vytrzeni a
zacina premitat, co by z néj jednou mohlo byt. Rodice si do mriiouse zaénou promitat
kus sama sebe. ,Urcité z néj vyroste profesionalni sportovec, védec ¢i umélec.” Oce-
kavani byvaji rizna.

| mné se jednou podafilo se narodit a pozorovat kolem sebe rozzarené tvare, které na
mé Zvatlali roztomilé nesmysly. Rodice byli oba cyklisté, a tak mi vypréavéli cosi o ga-
luskach, vétru ve vlasech a mouchach mezi zuby. V. mém pfipadé viak vdechna oce-
kavéani zmizela méavnutim Iékarské Spachtle v jednom roce Zivota. To naSim oznamili,
Ze u mé nasli télesné postiZzeni a v Zivoté nebudu chodit. Razem se vsechna olekava-
ni v mém okoli rozplynula, coz mélo jednu jedinou vyhodu. Od té doby uz jsem mohl
Jen prekvapit.

Je to vlastné idealni startovni pozice. De facto nemuZete nikoho zklamat jednoduse
proto, Ze od vas nikdo nic neo¢ekava. Svym zpldsobem jsem pro své okoli zacal byt za
hvézdu témér vsim, co se mi povedlo. Bézné véci, které jsou pro nepostizené déti
naprosto normalni, jsou u vas cenény jako néco nadstandardniho. Pro navstévy jsem
byl napfiklad za hvézdu, kdyZ jsem po vedefi po véech umyl nadobi. Ze to kazdé dité
déla? No a co? Ja byl pfece na voziku a ode mé se to necekalo.

Piné jsem vSak zaclal pfekvapovat své okoli az v dospélosti. JelikoZ jsem byl na za-
kladni a stfedni Skole v Jedli¢kové ustavu, splynul jsem krasné s davem a mohl jsem si
uZivat celkem normalni neprekvapujici détstvi. V dospivéani jsem zalal pfekvapovat
okoli v hospodé, kde jsem umél vzit za pullitr stejné jako mi nepostiZzeni vrstevnici,
¢imz jsem uspésné absolvoval integracni proces. Nasel jsem si prvni nepostizené
pritelkyné, coz vyvolalo v okolni spolecnosti také vinu prekvapeni.

Pét let uz odzbrojuji nezasvécenou spolecnost svou krasnou a hodnou manzelkou.
Mnoho lidi si v prvni chvili mysli, Ze je to ma asistentka a obCas po zjisténi opravdové-
ho stavu véci zustavayji stat s lehce otevienymi usty. ManZelku pak stavi do role hrdin-
ky, ktera se sebeobétovala pro mé. Tézko se vysvétluje, Ze mame normalni, zdravé
manZelstvi a feSime Uplné stejné problémy jako kterykoli jiny par. Jedna pani doktorka
to potvrdila, kdyZ na sdéleni, Ze jsme skutecné manZzelé, reagovala: ,No to si délate
legraci!l®

Moje viastni babicka jiz nékolik let nemize vérit tomu, Ze chodim kazdy den do prace,
Ze jsem vystudoval vysokou Skolu, Ze jezdim na sluZzebni cesty do zahranici ¢i Zze
chceme mit s Zenou rodinu. Bude mi brzy 30, a kdybych na voziku nebyl, jisté by na-
davala, Ze na rodinu mame nejvy$$i cas, jak to Ze mam jen bakalare a nejsem jesté
magistr a Ze mam poradné pracovat a Zivit rodinu.

A jak to vnimam ja? Rozhodné se za Zadného hrdinu nepovaZzuji. Snazim se Zit na-
prosto bézny Zivot. Nic co délam, neni vyjimeéné od ostatni spoleénosti. Ziji tak, jak
Jjsem si zvolil. Ano, mam $tésti, Ze mam kolem sebe lidi, ktefi mi to umoZzriuji. Je to tak
ale i proto, Ze jsem tomu Stésti¢ku Sel trochu naproti. Délal jsem véci tak, aby lidé se
mnou chtéli néjaky ten ¢as stravit a snad se mi to podafilo. Pro nékteré lidi vSak budu
asi porad jedno velké tlusté prekvapeni.

autor: Michal Prager
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SPOLECENSKA RUBRIKA

V obdobi od 1. 9. do 31. 12. 2010 oslavili Zivotni jubileum tito nasi ¢lenové.

35let Irena Badacova

40 let Martina Bacova, Jan Hula,
Martin Dvorak

45let Monika Lantova,
Martin Kupec,
Stanislava Pavelkova

50 let Hana Kodlova,
Jana Kozlerova

55 let Marie Stépankova,
Eva Klsova

60 let Alena Mrazova,
Jaroslava Ertelova,
Jaroslav Macak

65 let Bozena Lintnerova,
Jan Kadlec

70 let Frantiek Ujezdsky,
Pavlina Riglova

75 let  Antonin Galar

80 let Vladislav Cermak

Blahopiejeme!

Navzdy nas opustili

Ivana Petrackova

Vzpomindme!
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