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,Jedeme v tom s Vami “
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beneficni jizda na pomoc lidem se svalovou dystrofii
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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/
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UVODNI SLOVO

Udalosti, které se staly od posledniho vydani Zpravodaje, je vice nez dost.
Neda mi, abych se nezminil o stavce lékafl, ktera na dlouho zaméstnavala
média a déni ve spole¢nosti. Kdo vyhraje a kdo zUstane v poli porazenych,
bylo do posledni chvile nejasné. V kazdém pfipadé byl porazen pacient. Tedy
my vsichni. Pak pfisla tahanice o DPH a jen doznély ozvény téchto udalosti,
pfepadla nas socialni reforma. N&kolikrat jsem se v minulych &lancich zmirio-
val o rlznych aspektech socialnich problém(, které se nas dotykaji. Pokud
projde socialni reforma, tak, jak je pfedkladana nyni, bude mit dopad na vétsi-
nu z nas. Nejenze vzroste byrokracie a administrativa, a to i pfes proklamova-
né zjednoduseni systému, napf. pfi vyplaté pfispévku na péci a provoz moto-
rového vozidla, ale dojde i ke sniZzeni nékterych davek. Kazdoro¢né s obavami
¢ekame na vysledky dotaéniho fizeni, jestli i nadale budeme mit na provoz
nasi organizace. Letos jsme dostali o padesat procent méné nez v loriském
roce. Jesté dramatictéjsi je rozpocet u riznych pecovatelskych ¢i asistencnich
sluzeb, na které jsou mnozi z nas odkazani. Tam jde doslova o zivot. Stéle
v této oblasti nedochazi k systémovému feSeni, které by zajistilo, aby se lidé
neocitli ze dne na den bez pomaoci. | proto jsme se zucastnili demonstrace u
MPSV. Bylo zde mnoho lidi, ktefi pfisli vyjadfit svou nespokojenost. Podle
vyjadfeni ministra Drabka o nic nepfijdeme. Pro¢ tedy obavy? Asi proto, Ze
MPSV nepfislo s jednoznaénym vykladem pfipravovanych zmén od zacatku a
vSe vysvétluje dodateéné a ne moc presvédCivé. Ministerstvo zdravotnictvi
také nezustalo pozadu. Na rekondi€ni pobyty v tuzemsku jsme dostali tfetinu
poZadovanych dotaci, na zahraniéni pobyt a na vydavani Zpravodaje jsme
zadné dotace nedostali. To je také jeden z divodd, pro¢ k Vam toto Cislo pfi-
chazi o néco pozdgji. Bohuzel stejné jako v lonském roce asi ani letos nebu-
deme moct vydat Ctyfi Cisla. Jak za posledni Etyfi roky dochazelo ke snizovani
dotaci, Vam ukazeme uvnitf tohoto Cisla v tabulce, kterou vydalo MZ.
PfinaSime také informace o pfipravované konferenci EAMDA, kterou letos
pofadame v Praze, o tom jak se hraje florbal na elektrickych vozicich a repor-
taZ z mezinarodniho turnaje. Véfime, Zze i v tomto Cisle najdete lanky, které
Véas zaujmou.

Véazeni Ctenafi, i pfes vSechny problémy, které se na nas vali, si nenechejme
zkazit jarni dny.

Zdenék Janda



Bezplatné pravni poradenstvi pro éleny AMD v CR stale poskytuje
JUDr. Jan Bébr, telefon 257 003 451. Moznost zastupovani pfri
soudnim fizeni.

Poradenstvi_z oblasti _socialni_problematiky vam poskytujeme
pfimo v kancelafi AMD, utery, ¢tvrtek 13:00 —16:00, stfeda 12:00-
15:00, patek 9:00-12:00, nebo na tel.: 272 933 777. Mimo tyto ho-
diny pak natel.: 722 946 323. Se svymi dotazy se mlzete obracet i
pisemné na adresu kancelare ¢i e-mailem na: amd@md-cz.org

Nové webové stranky: www.amd-mda.cz

Clenské prispévky

Zadame vsechny, kdo jesté nezaplatili élenské pfispévky na le-
tosni rok, at’ tak co nejdrive ucini. Zaroven se omlouvame, ze jsme
v poslednim ¢isle neuvedli vysi ¢lenského prispévku. Tedy doda-
te€né, je to 200,- K¢ za rok.


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

ZUCASTNILI JSME SE

Narodni plan pro vzacha onemocnéni

19. 3. 2011 probéhla v Praze Motole schiizka organizaci zastupujicich tzv. vzacna
onemocnéni, které jsme se také zuc€astnili.

Pfedmétem bylo projednat strategii pfi tvorb& narodniho planu pro vzacna onemocné-
ni, ktery ma do konce roku pfedloZit Ministerstvo zdravotnictvi.

Zucastnili jsme demonstrace u MPSV

22. 3. 2011 probéhla demonstrace zdravotné postizenych na prostranstvi mezi Minis-
terstvem prace a socialnich véci a Ministerstvem zdravotnictvi.

Dlivodem byly pfipravované vliadni reformy MPSV. V diskuzi postupné vystoupili Vac-
lav Krasa, Jana Hrda, Tafna FiSerova, ale i ministr prace a socialnich véci Jaromir
Drabek, ministr zdravotnictvi Leo$ Heger a mnoho dalS$ich.

Setkani s poslankyni Lenkou Kohoutovou

V pondéli 28. 3. 2011 jsme se setkali s poslankyni ODS pani Lenkou Kohoutovou.

Nasi organizaci zastupovali pfedseda Zdenék Janda a mistopfedseda Petr Prochazka.
Slo nam o to, aby pani poslankyné& vysvétlila svijj pohled na socidlni reformu a jak to
vlastné s pfipravovanymi zakony je. A také poukazat na to, Ze je zde skupina téZce
télesné postiZzenych lidi, ktefi maji velmi omezené moznosti.

V diskuzi jsme narazili na jednotliva témata od priikazt ZTP, pfispévku na mobilitu, na
péci, zaméstnavani zdravotné postizenych a dalSi. Nékteré oblasti, jako zaméstnavani
zdravotné postizenych, pry doznaly urgitych kompromisnich stanovisek. Udajné se
nebude rusSit pfispévek na zaméstnavani osob se zdravotnim postizenim, ale je tu
snaha omezit zaméstnavani osob v domacim prostfedi. Pani poslankyni jsme se snazi-
li vysvétlit, Ze to by byl pravé moment, ktery by se dotkl lidi postizenych svalovou
dystrofii, ale i dalSich, ktefi nejsou tak mobilni jako jiné kategorie postizenych, a Ze by
to mélo za nasledek snizeni zivotni Urovné a dopad na kvalitu zivota.

Dal$im bodem byl tzv. pfispévek na mobilitu. Asi jiz vétSina zna navrhované upravy
této davky. Jsou do ni zahrnuty jen tfi kategorie, kde by na tento prispévek, a to jesté
pii spInéni urc€itych podminek, vznikal narok. Z diskuze vyplynulo, Ze kultura, Iékaf a
jiné aktivity nejsou pro pani poslankyni dulezité, a Ze podporovat se budou jen ti, ktefi
budou aktivni v(i&i spoleénosti. Ze fyzické mozZnosti nemame vsichni stejné, ze pravé
bariéry v dopravé nam brani zapojit se jak do pracovniho procesu, tak do Zivota mezi
tzv. zdravymi a zit alespon trochu plnohodnotnym Zivotem, bylo obtizné pani poslan-
kyni vysvétlit. U pFispévku na péci tomu bylo obdobné. Nase argumenty, Ze navrzeny
postup pfi vyplaceni pfispévku povede k prodrazeni, vétsi byrokracii a ztizeni péce,
byly pfijimany ponékud rezervované.

Ze schlizky s pani poslankyni Kohoutovou mame smiSené pocity. Zvlasté, kdyz nékoli-
krat pfi diskuzi zminila, ze ona také déla charitu a pracovala v socialnich sluzbach.
Snazili jsme se vécné vSe popsat a upozornit na hrozici problémy, které pfipravovana
reforma muze pfinést.

Nicméné nékteré pfipominky si zapsala a nezbyva véfit, Ze se k nim vrati a v klidu o
nich popfemysili.



INFORMUJEME

Co je narodni plan pro vzacna onemocnéni?

Vlada v souCasné dobé pfipravuje prostiednictvim k tomu jmenované pracovni
skupiny narodni plan pro vzacha onemocnéni.

Je to iniciativa podporovana Evropskou unii, ktera stanovila jednotlivym &len-
skym zemim (respektive jejim vladam) vypracovani téchto plandl jako jednu z
priorit.

V roce 2010 byla pfijata v CR narodni strategie pro vzacna onemocnéni. Na-
rodni strategie je ramcem pro vypracovani detailniho planu, ktery by mél sta-
novit presnéjsi pravidla nejen pro 1é¢bu, ale i diagnostiku a navazujici socialni
sluzby pro pacienty se vzacnymi onemocnénimi.

Narodni plan pro vzacna onemocnéni je tedy velmi dllezitym dokumentem.
Muze zasadné ovliviiovat zpUsob, rozsah a standardy lé¢by vzacnych one-
mocnéni, garantovat sou¢asné lé¢ebné postupy a pfistup pacientll k novym
lé¢ebnym postuptm, které vedou k lep§im vysledkim Ié¢by.

Co jsou vzacna onemocnéni?

Specificka skupina pacientt s jednotlivymi diagnézami. Za vzacné onemocné-
ni se povazuje, kdyz pocet nemocnych je pét a méné na deset tisic obyvatel.
Proto je lécba (diagnostika, oSetfeni, léky atd..) na pacienta finan¢né velmi

je ve vétsiné pfipadl dramaticky zavisla na pfistupu k novym postupim a
lékdm.

Z tohoto dlivodu je nezbytny odliSny pfistup k takto postizenym lidem, ktery by
pacientlim garantoval dostupnost efektivni a moderni |éEby (nejen léku).

V soucasné dobé mame jedinecnou pfilezitost formulovat problematické ob-
lasti, specifika IéCby vzacnych onemocnéni a komunikovat o nich v pracovni
skupiné sestavené vladou tak, aby plan pro vzacna onemocnéni reflektoval
nejen stanovisko Iékafl, pojisStoven a vlady, ale také téch, kterych se to nejvi-
ce tyka, tedy pacientd.

AMD se chce aktivné zapoijit do této diskuze, proto uvitame i podnéty od Vas
¢lenl. Mlzete nam psat, co si myslite, Ze by se mélo zlepsit v jakékoliv oblasti
péce o postizené svalovou dystrofii.

Dokument MZ o tom, co je narodni plan, najdete na nasich webovych stran-
kach.



Vyvoj dotaéniho Programu grantové podpory Ministerstva
zdravotnictvi od roku 2008 do roku 2011 (adaje jsou v K¢)

Vysledky dotacniho Programu grantové podpory Ministerstva zdravotnictvi za
rok 2011 jsou zasadné ovlivnény vyvojem jeho rozpoctu na posledni Ctyfi roky.
Prihlizeno vzdy k vySi rozpoctu predchazejiciho roku, byl program mezi léty
2008 a 2009 redukovan o 19 %, nasledujici rok o 24 %, mezi roky 2010 a
2011 o 45,4 %. Celkové pak cini rozdil v rozpo¢tech mezi léty 2008 az 2011
celych 76 700 000 K¢.

VétSina projektl, které nebyly v roce 2011 podporeny, stejné jako redukce
statni dotace u podporenych projektd ma tedy pfi¢inu v nedostatku dota¢nich
prostfedk( programu (viz nasledujici graf).
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V dusledku téchto skute€nosti jsme dostali dotaci pouze sto dvacet tisic korun
na tuzemské rekondi¢ni pobyty. Na zahrani¢ni rekondi¢ni pobyt ani na vyda-
vani Zpravodaje jsme zadnou dotaci nedostali. Pfesto se pokusime uskutecnit
co nejvice naplanovanych pobytl a vydat minimalné dvé Cisla Zpravodaje.

Zdroj. web Mz
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V leto$nim roce budeme poradat mezinarodni konferenci EAMDA.

Ve dnech 8. 9. — 11. 9. 2011 probéhne v Praze 41. ro€nik mezinarodni konference
EAMDA. Byli jsme povérfeni jejim uspofadanim. Tato konference se u nas bude konat
poprvé. Je to vysledek nasich aktivit v EAMDA.

Podafilo se nam najit vhodny hotel, kde se mlize ubytovat vét$i pocet ucastnikl na
voziku, coz nebylo zrovna jednoduché. V sou€asnosti probiha shanéni sponzoru, ktefi
by nam pomohli s financovanim celé akce, sestavovani a zajiStovani programu konfe-
rence, oslovovani odbornikl z fad |ékaft z tuzemska i ze zahranici.

Tématem bude: Multidisciplinarni péce o postizené svalovou dystrofii

Na konferenci vystoupi odbornici zabyvajici se problematikou nervosvalovych one-
mocnéni. Prezentace se budou tykat novinek ve vyzkumu, rehabilitace, genetiky, plicni
ventilace a dalSich oblasti. Pfedstavi se zde r(izné eské i zahrani€ni organizace a cely
blok pfednasek bude vénovan riznym aspektim Zzivota lidi s nervosvalovym onemoc-
nénim.

Prabéh konference

Misto konani: Kongresové centrum Clarion hotel Praha, Freyova 33

9. 9. 2011 - probéhnou pfednasky predevsim lékaft a odbornik(

10. 9. 2011 — pfednaskovy den pro organizace

Podrobnéjsi program postupné najdete na naSich webovych strankach.

Vazeni ¢lenové, pokud byste se chtéli za¢astnit této konference, pfihlaste se pisemné
nebo e-mailem na adrese nasi kancelafe. Dal$i podminky budeme upfesfiovat na
webovych strankach. Pocet mist bude omezeny.

Zaroven bychom uvitali Vasi pomoc napf. pfi shanéni sponzor(.

Kongresové centrum Clarion hotel Praha
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V poradné bofi bariéry

Projekt s nazvem ’Bofime komunikacni bariéry’ odstartuje v bfeznu v Poradné
Néarodni rady osob se zdravotnim postizenim CR pro Plzefisky kraj, ktera sidli
v Plzni. ,V8e se mlze uskutec¢nit pfedevs§im diky velké podpofe z programu
Prazdroj lidem,” fika odborna poradkyné Lenka Buriankova. Cilem projektu je
podpofit zapojeni osob se zdravotnim postizenim do vefejného Zivota a pod-
porovat jejich integraci do spole¢nosti. Umozni osobam se zdravotnim posti-
Zenim najit si s pomoci ,poradce” nebo ,dobrovolnika“ prostfednictvim interne-
tu vhodné pracovni uplatnéni, vyuzit vhodnou nabidku kurzd, usnadni vybér
volno¢asovych aktivit a ucast na rliznych spolecenskych a kulturnich akcich.
,Na internetovych strankach si klient také sam nebo s pomoci vyhleda potfeb-
nou socialni sluzbu a vyfidi potfebné zaleZitosti. Zajimavé nabidky bude moz-
no zdarma v pfiméfeném mnozstvi vytisknout,“ vysvétluje Buridankova. V Po-
radné jsou k dispozici dva pocitaCe s pfipojenim k internetu. ,Jestlize jste oso-
bou se zdravotnim postizenim - mate prikaz TP, ZTP, ZTP/P nebo jste pfi-
jemcem prispévku na péci &i pobirate invalidni dichod nebo jste osoba pecu-
jici, opatrovnik &i senior, tak vyuzijte naSich sluzeb a pfijdte k nam," vzkazuje
poradkyné. Navstévnici zarovenn mohou vyuzit i sluzeb bezplatného odborné-
ho socialniho poradenstvi, které Poradna zajiStuje. Poradna sidli na nam.
Republiky 28 v Plzni, v Paséazi Slavie (Cas), vchod A &. dv. 218. Pogitade zde
budou k dispozici v pondéli a ve stifedu od 8.00 do 16.00 hodin a v utery od
8.00 do 12.00 hodin. ,V tyto dny muzete pfijit i bez objednani, je vSak lepsi se
objednat a predejit tak ¢ekani. Po domluvé se Ize dohodnout na navstévé i
mimo stanovené dny,“ dodava Buriankova. Kontaktovat Poradnu muzete na
tel. Cisle 377 224 879, 736 751 217 nebo mizete psat na e-mail: poradnapl-

zen@nrzg.cz.
zdroj: Plzerisky denik
Nejsou jenom podvodnici, ale stat to nezajima

O nové podobé nahradniho pInéni s ministrem intenzivné jedname, fika Karel
Rychtar z Asociace zaméstnavatell zdravotné postizenych.

LN Komu realné pomtiZe zruseni mozZnosti nakupovat vyrobky z chranénych
dilen?

To byl pavodni navrh, ktery proSel pfes pana ministra Drabka. My jsme se
zacali branit a fikat, Ze zde existuji i poctivé dilny, zaméstnavatelé zdravotné
postizenych, ktefi skuteCné vyrabéji a nepfefakturovavaji. Zatim jsme se
shodli na kompromisu, Ze by to bylo necitlivé vigi témto poctivym zaméstna-
vatellm. A tak jsme pfisli s novym feSenim na principu omezeni celkové ro¢ni
fakturace na jednu zaméstnanou zdravotné postiZzenou osobu. Firma ma za ni
nakoupit zhruba za 160 tisic. Diskutujeme o tom, kolik penéz pljde roéné za-
pocitat na jednu osobu ,nahradniho plnéni*.
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LN A o jakém Cisle se diskutuje?

Asi milion korun na jedno pracovni misto. Coz je sedminasobek téch 160 tisic,
které firmy mohou dnes zapocitat za jedno pracovni misto. Jsme ale presvéd-
Ceni, ze by to mél byt zhruba trojnasobek, protoze sedminasobek dava jesté
velky prostor pro zneuzivani formou prefakturace. Usilujeme o systémové
feSeni, které by nejen umoznilo u€innou kontrolu a pfitom nezatizilo podnika-
tele zbyte¢nou administrativou, ale vratilo se k plvodnimu ucelu, kterym je
obchodni podpora zaméstnavatelt zdravotné postizenych. Z hlediska vydajl
statu je to ten nejlevnéjsi prostfedek pro podporu pfiméfeného pracovniho
uplatnéni lidi s postizenim.

LN Jak prefakturovani skute¢né probiha?

Plavodné, kdyz zakon vznikl, se viibec nepfedpokladalo, Ze se bude jenom
preprodavat zbozi. Postupné ale zacaly ucelové vznikat firmy, které sice za-
méstnavaji nékolik zdravotné postizenych, ale ve skute€nosti jenom adminis-
tru1| nakup zbozi a jeho prodej dal. A dnes zde funguji firmy, ktere si Jen »pro-
pujéuji IC*. PFiklad z praxe: mala dilna neziskové organizace ,pujéuje” své IC
jednomu z nejvétsich prodejcl kancelarskych potfeb. Ten kdyz jde za svymi
zakazniky, tak se rovnou pta, jestli to chtéji fakturovat jako nahradni pinéni,
nebo ne. Navrh ministerstva chtél zruSenim nahradniho plnéni zabranit témto
jevim. OvSem pan ministr zapomnél, Ze existuji i slusné firmy, pro které je
tato pobidka a podpora nenahraditelna.

LN Miuvi se o tom, Ze by tento problém efektivné vyreSila ochranna znamka
nebo certifikat, Ze v této dilné zdravotné postizeni skutecné vyrabi. To vam
nepfipada prijatelné?

Idea je dobra. Jde o certifikaci zaméstnavatele. Tim, Ze ji ziskd, prokazuje, ze
se ruce zdravotné postizenych zaméstnancu podileji na vyrobég, sluzbé nebo
obchodovani zbozi. Takto certifikovanych firem je velice malo, ale v naSich
spole¢nych navrzich se urcité formé certifikace nevyhneme. Je nutné odlisit
nejen socialné-pracovni terapii od skute€ného zaméstnani, ale samoziejmé i
jiné formy zneuzivani podpory — ¢eska povaha je vynalézava.

LN Dnes se tedy dilny takovych zaméstnavateld vibec nekontroluji?

Musi dokladat, Ze skute€né& maiji zdravotné postizené zaméstnance. Kontrolu-
je se personalistika a odvody za zaméstnance, bezdluznost, dodrzovani zako-
na. Nikoho ale nezajima obchodni obraz podniku, kolik a ¢eho se skutecné
vyrabi nebo jaka je pfidana hodnota.

LN Miuvi se o tom, Ze to ministerstvo déla proto, aby usetfilo vydaje — ziskalo
vice penéz. Souhlasite s tim?

Byli jsme ministerstvem ujiSténi, ze cilem je v tomto okamziku pfedevsSim za-
branit zneuzivani podpory a omezit spekulanty. Vadi nam ale, ze posuzuji
jenom stranku vydajl statni kasy. Za pracujiciho ¢lovéka prece zaméstnavatel
odvadi statu, ten &lovék ma urcitou kupni silu a plati nejen dané z pfijmu, ale
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kupuje si tfeba pohonné hmoty i cigarety, tedy odvede statu dal$i penize. O
neekonomickém pfinosu zaméstnani a seberealizace nemluvé.

zdroj:Lidové noviny
autor:PETR SVIHEL

V Praze je dalSi bezbariérova stanice metra

Prazsky dopravni podnik zahajil provoz vytahu ve vychodnim vestibulu metra
Haje, vznikla tak dalSi bezbariérova stanice. Prazské metro tak ma v soucas-
nosti z 57 stanic bezbariérové prfistupnych 35. Podle ob&anského sdruzeni
Asistence ma prazska MHD stale mnoho bariér. Problémem nejsou jen chybé-
jici vytahy do stanic metra. Sdruzeni uz loni v Praze spustilo kampar ,Zadame
dopravu bez bariér.

Situaci handicapovanych v metropoli se Asistence pokousi zménit otevienym
dopisem vedeni Prahy spojenym s petici, ktery je zvefejnén na internetu. Bez-
bariérovy pfistup do stanice Haje, ktera je kone¢nou na trase C metra, byl
dosud omezen. VoziCkafi sice mohli vyuzit nakladniho vytahu, museli ale mit s
sebou proskoleného privodce. Podobné to funguje také ve stanici Opatov a
Roztyly. U novych stanic jsou bezbariérové pfistupy uz souc€asti projektu.

v waws

- pfes 20 bariérovych stanic metra

- desitky tramvajovych zastavek s vystupem do vozovky

- malé procento nizkopodlaznich vozu tramvaji a autobusi
- bariérové a uzké ostravky tramvajovych zastavek

- mezera mezi nastupistém a vozem metra

- nedostatecné znaceni bezbariérovych vstupu do metra

- chybéjici vodici linie pro nevidomé na nastupistich metra

Novy vytah se stavi také ve stanici metra Narodni tfida. Pfipravuji se bezbari-
érové Upravy stanic MUstek, I. P. Pavlova a Andél.

Podle sdruzeni Asistence Zije v hlavnim mésté asi 200 000 lidi se zdravotnim
postizenim, z toho 33 500 lidi ma tézké postizeni pohybového Ustroji. Bariéro-
va MHD ale mudze byt problémem i pro desitky tisic senior( a tisice rodici s
koCarky.
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PREDSTAVUJEME

Vazeni ctendri, navazujeme na starsi tradici a opét predstavujeme jednoho z Nasich ¢lenii. Moc
bychom wvitali, kdybyste navrhli nékteré 7 Vasich znamych, kteri jsou ¢lenové AMD, a myslite
si, Ze by jejich Zivotni zkuSenost, prdce, rodina nebo jiné aktivity mohly byt pro nase ctenare
zajimavé a inspirativni. Zaroven bychom velmi uvitali jakékoliv VaSe podnéty, pripominky ci
navrhy k obsahu Zpravodaje. Budeme vdécni za jakoukoliv odezvu z Vasi strany, jelikoZ jediné
z Vasich ohlasii se dozvime, jste-li s nasi praci spokojeni a jestli Zpravodaj splituje Vase ocekd-
vani. Chtéli bychom Vam poprat krdasné jaro a dostatek sily a optimismu k prekondni vsech
prekadzek a nastrah, které by Vas (nds) mohly v budoucnu potkat.

Vase redakce

KAMIL

Kamilovi Brozkovi je 29 let a od mali¢-
ka je postizen progresivni svalovou
dystrofii. Bydli se svoji maminkou v
bezbariérovém byté v Praze. Jiz néko-
lik let je jeho spole€nikem domaci
plicni  ventilator, ke kterému je
v sou€asné dobé pfipojen permanent-
né. | pfesto ma stale spoustu zajmu a
s pomoci jeho nejblizSich uskutecriuje
sva mensi i vétsi pfani. Vice o sobé jiz
prozradi sam v nasledujicim rozhovo-
ru.

Kdy a jak se u tebe pfislo na to, ze jsi postizen svalovou dystrofii?

KdyZz mi byly necelé dva roky, byl jsem &asto nemocny, mél jsem stfidavé
zanéty pradusek a stfedniho ucha, penicilin a acylpyrin u mé vyvolavaly aler-
gické reakce. BEéhem hospitalizace a vySetfeni v nemocnici v Bene3ové zjistili,
Ze mam zvySenou koncentraci jaternich enzym0 v krvi a nafidili jaterni dietu.
Ta v8ak zlepSeni nepfinesla, tak Iékafi doporugili rodi¢im, aby se mnou jeli do
motolské nemocnice v Praze. Tam zjistili, ze mam svalovou dystrofii.

Mas stanoven presny typ dystrofie?

Ano, délali mi biopsii a stanovili progresivni svalovou dystrofii Duchenneova
typu. Nasledné vysetfili a provedli biopsii i u mého o tfi roky starSiho bratra, u
kterého diagnostikovali stejny typ svalové dystrofie.

Co lékafi fekli tvym rodi€éam? Poradili jim, co a jak délat, jak cvi¢it?
Rekli jim jen, jak onemocnéni bude postupovat, Ze bude postupné ochabovat
svalstvo a Ze v pozdé&jSim détském véku usedneme na vozik. Zadné rady i

15



doporuceni, jak cviCit, jim nedali. Az v BeneSové, kam jsme dojiZzdéli na reha-
bilitaci, ndm ukazali zakladni cviky a poradili, jak protahovat achilovky pomoci
polohovaciho prkna, které tata nasledné sbil v kalné.

Jaké je tvoje rodné mésto a jaké bylo tvoje détstvi?

Détstvi jsem prozil v Mili¢iné, kde jsem chodil do Skolky a pak do zakladni
Skoly. Mél jsem §tésti, Ze Feditel Skoly byl vstficny a tfida mohla byt celych 9
let v pfizemi. S nékterymi vécmi mi pomahali spoluzaci, béhem poledni pre-
stavky za mnou chodila mama a vyzvedavala mé ze Skoly. Pamatuji si, Ze mé
a bratra tata vozil do Skoly traktorem, coz pro nas byl zazitek.

Po devaté tfidé jsem chtél studovat dal. Dozvédél jsem se o internatni Skole v
Jedlickové Ustavu a po jeji prohlidce jsem se rozhodl, Ze tam pUjdu studovat
gymnazium. Pfes tyden jsem byl tam, na vikendy jsem jezdil domu. Zpocatku
to bylo téz3i, nez jsem si zvykl, protoze jsem uz byl na voziku, ale mél jsem
dobré asistenty, se kterymi jsem mohl jezdit do mésta, do kina, na koncerty,
do hospody.

Nyni jsi jiz 6 a pal roku na domaci plicni ventilaci, vim vs§ak, ze jsi pred-
tim dlouhou dobu stravil v motolské nemocnici. Jak dlouho to bylo a
jaké na to mas vzpominky?

V roce 2001 mi jednoho dne opuchla tvar a ¢ast krku a antibiotika, ktera mi
doporucili na ORL, nezabirala, naopak se otok zhorSoval. Rodi¢e mé museli
odvézt do nemocnice v Tabore, kde jsem po injekci za¢al kolabovat, a Iékafi
rozhodli, Ze je nutné operacné zakrocit, aby nedoslo k sepsi. Abych mohl dy-
chat, zavedli pfes usta do krku kanylu, kterou jsem mél i po operaci a byl jsem
pfes ni pfipojeny na dychaci pfistroj. Po par dnech uZ tuba v ustech a hrtanu
nemohla zlstat a misto toho bylo nutné udélat tracheotomii. Postupné mé
zkouseli od ventilatoru odpojovat na delSi a delSi dobu, abych si zvykl opét
dychat sam, az jsem nakonec dokazal dychat cely den a ventilator pouzival
jen v noci. Po mésici v taborské nemocnici mé prelozili do motolské nemocni-
ce na OCHRIP (Oddéleni chronické resuscitacni a intenzivni péce). Tam mé
opét pfipojili na ventilator, ale odpojovali mé pfes den jen na hodinu dvé. Zpo-
¢atku jsem pobyt snaSel dobfe, protoZe jsem véfil, Ze tam budu jen kratkou
dobu. Netusil jsem, Ze tam nakonec stravim tfi roky. Hodné& mi pomahalo to,
Ze za mnou kazdy den chodila maminka a travila se mnou celé odpoledne az
do vecera.

Zvrat nastal, kdyz jsem byl kvuli sanitarnim dnim docasné prevezen na dét-
ské ARO, kde se primafr divil, jak to, Ze uz nejsem doma. Rekl nam o projektu
domaci plicni ventilace a o moznosti zazadat na MZ o pfidéleni domaciho
dychaciho pfistroje. Maminka hned po tom zacala patrat a pfes pocatecni
nedlvéru primarky OCHRIPU v to, Ze maminka péci o mé zvladne, se zadost
podafilo podat a ja jsem po tfech letech hospitalizace konec¢né Sel dom.

Nyni jezdim na ARO do Thomayerovy nemocnice jednou mési¢né na ambu-
lantni vymeénu kanyly a jen v pfipadé, kdy se mi Spatné dycha kvili infekci, mé
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na par dni hospitalizuji. S péc¢i a pfistupem Iékafl a sester jsem tam maximal-
né spokojeny.

V Motole jsi zac¢al studovat vysokou skolu.

Nejdfive jsem tam skladal maturitu a pak se pfihlasil na Filozofickou fakultu
Univerzity Karlovy, obor historie. Pfijimaci zkouSky jsem také absolvoval na
nemocni¢nim ldzku.

Pro¢ sis zvolil tento obor?

Historii mam rad od mali¢ka. S rodi¢i jsme hodné jezdili po hradech a zam-
cich.

Pomyslel jsem nejprve na studium prav, ale protoze otvirali v t&€ dobé ro¢nik
jen v Brné, rozhodl jsem se studovat historii.

Jak tvé studium probihalo? Vysla ti Skola vstfic?

VySli mi maximalné vstfic. B€hem studia mi byli pfidélovani doktorandi, ktefi
mi zprostiedkovavali styk s fakultou, méli na starosti nékteré pfednasky, nosili
mi knihy, skripta. Také k nam domu obcas pfisli udélat prednasku vyucujici
profesofi. Zapodty, zkousky, obhajobu diplomové prace a zavérecnou statni
zkouSku jsem absolvoval doma, kam za mnou pfi$la vice€lenna komise.

Pochlub se, jak studium dopadlo.
14. 12. 2010 jsem byl promovan magistrem v Karolinu. Velkou radost mam z
toho, zZe jsem studia ukon¢il s Cervenym diplomem.

né poditac?
Ze zacatku jsem pocita¢ nepouzival, protoze nezvladnu rukama ovladat mys a
klavesnici, tak jsem mohl Cerpat jen z knih, které mi mama systémem kolikl

pfipinala k oto¢nému stolku, abych mohl Cist vleze. Bylo to slozité, protoze mi
musela otacet stranky.

Nyni uz ale poéita¢ pouzivas. Jakym zpisobem ho ovladas?

Ovladam ho pohybem oka. Pfed tfemi roky jsem si pofidil systém 14-Control,
na ktery mi pfispél socialni ufad a nadace. Je to mala kamerka pfipevnénd
k obrubé bryli, ktera snima pohyb zorni¢ky. Pohybem oka muzu ovladat kurzor
na obrazovce a mrknuti nebo zavfeni oka na ur€itou dobu nahrazuje stisknuti
tlacitek mysi.

Mas oblibené webové stranky, které pravidelné navstévujes?

Od zafi do dubna jsem nejCastéji na strankach tykajicich se hokeje, ktery moc
rad sleduiji.

Jinak rad ¢tu o pfirodé, zemépisu. Rad chodim napfiklad na stranky prazské
Z0O0.
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Komu fandi$ v hokeji? Jezdi$ na zivé zapasy?
Fandim HC Plzen. Nékolikrat jsem byl na utkani v Plzni a v O2 aréné.

Co té tési a déla radost?

Vzdycky se t&8im na setkani s pfibuznymi, hlavné& na pétiletou sestienici a na
jeji napady. Mam rad, kdyz se sejde cela rodina a spole¢né tfeba grilujeme.
Abych nezapomnél, radost mi déla také nas maly Tobicek, kfizenec prazské-
ho krysafika a Civavy.

Mas néjaké splnitelné prani?

Mam, ale kdyZ se vyirkne nahlas, nemusi se splnit. Ale nedavno se mi jedno
splnilo. Moc jsem si pral setkat se s Martinem Strakou nebo aspon ziskat jeho
podpis na dres, a kdyz jsme letos v Unoru byli na poslednim zapase zakladni
Casti extraligy v Plzni, podafilo se oboji. Kdyz hraci odchazeli po zavére¢ném
louceni a dékovani fanouskim z ledu do Saten, oslovili jsme Martina, ktery se
mi ochotné podepsal a ziskal jsem podpis i dalSich péti hracu.

Je néco, co by tobé a tvé rodiné ulehcilo zivot?

Pravé jsme podali zadost na pfispévek na stropni transportni systém. Mamin-
ka uz mé nezvlada pfesunovat z postele na vozik a zpatky. S timto zafizenim
bych se dostal ¢astéji na vozik a ven, umoznilo by taky snadny pfesun do
sprchy a na toaletu.

Rada bych se na konec zeptala tvoji maminky, ktera je tvoji velkou opo-
rou.

V motolské nemocnici jste se setkala s nedivérou ohledné péce o Kami-
la v domacim prostredi. Byla opravnéna? Jak to zvladate?

Z meého pohledu to zvladam velmi dobfe, svédci o tom uz skuteCnost, ze Ka-
mil doma dobrfe prospiva, a kdyz se citi dobfe, vyjizdime ven, do muzei, na
vylety, coz by v nemocnici vibec nebylo mozné. Odsavat, oSetfovat tracheos-
tomii a dalSi véci jsem se naudila rychle. T&Si mé, ze i lIékafi na ARO a na
plicnim chvali, jak se o Kamila dobfe staram. Rikaji, Ze idealIni stav je, kdyZ se
v péci o ventilovanou osobu stfidaji nejméné dva ffi lidi, aby mél pecujici moz-
nost si odpocinout. Je pravda, Ze musim byt stéle nablizku a v pohotovosti.
Jen kdyz s Kamilem rehabilituje sestficka z domaci péce, mizu odbéhnout
k 1ékafi, do Iékarny, na urad.

Co Vas tési? Kde Cerpate energii?

Tési mé, kdyz je Kamil v pofadku. Kdyz je spokojeny, jsem spokojena i ja.
Jinak, kdyz je moznost, mi délaji radost chvilky, kdy si mGzu zajit do lesa, na
prochazku, navstivit pratele. Kazdy rok se také téSim na prodlouzeny vikend
v laznich TFebon, kdyz vim, Ze je doma o Kamila dobfe postarano. Tam ze
sebe na tfi dny vzdy shodim veskeré starosti a nacerpam energii.

otazky kladla Jitka Kacirkova
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SOCIALNi OKENKO

Aktualné z legislativy

Socialni priplatek pro osoby se zdravotnim postizenim v roce
2011

V ramci uspornych opatfeni navrhovali zakonodarci od roku 2011 mimo jiné
uplné zruseni socialniho pfiplatku v ramci davek statni socialni podpory. Bali-
Cek uspornych opatfeni byl nakonec schvalen a podepsan prezidentem s po-
zménovacim navrhem, ktery se tykal ponechani socialniho pfiplatku pro
rodiny se zdravotné postizenym ditétem ¢i rodicem, a to prozatim do kon-
ce roku 2012.

Rodinam se zdravymi détmi &i rodiCi bude socialni pfiplatek vyplacen napo-
sledy za mésic prosinec 2010. O zaniku naroku od 1. 1. 2011 zasle ufad pra-
ce rodiné sdéleni.

Narok na socialni pfiplatek maji tedy nadale dle zakona o statni socialni pod-
pofe €. 117/1995 Sb. rodi¢/e pecujici alespori 0 1 nezaopatiené dité, které je
dlouhodobé nemocné, dlouhodobé zdravotné postizené nebo dlouhodo-
bé tézce zdravotné postizené, anebo je-li alespon 1 z rodi€li pecujicich o
nezaopatrené dité dlouhodobé tézce zdravotné postizeny nebo je nezao-
patfenym ditétem, které je dlouhodobé zdravotné postizené nebo dlou-
hodobé nemocné.

Ve vySe uvedenych pfipadech socialni pfiplatek nalezi i po 31. prosinci 2010
podle pravni Upravy platné pfede dnem 1. ledna 2011, nejpozdéji vSak do 31.
prosince 2012.

Vy3&e pfispévku na provoz motorového vozidla v roce 2011

V roce 2011 a 2012 bude pfispévek na provoz motorového vozidla posky-
tovan i nadale ve snizené vysi (tedy ve stejné vysi jako v roce 2010).

Do konce roku 2009 platilo dle vyhlasky €. 182/1991 Sb., § 36, Ze se pfispé-
vek na provoz motorového vozidla poskytoval ob&anu, ktery byl vlastnikem &i
provozovatelem motorového vozidla a vlastnil prikaz mimoradnych vyhod
ZTP &i ZTP/P. Pfipadné osobé blizké, ktera takto zdravotné postizenou osobu
pravidelné dopravovala. Dale byl pfispévek poskytnut také rodi¢i nezaopatre-
ného ditéte, které bylo 1é€eno na klinice fakultni nemocnice pro onemocnéni
zhoubnym nadorem nebo hemoblastosou, a to v dobé akutni faze onemocné-
ni.

Vyse pfispévku do konce roku 2009 Cinila:

a) u osob ZTP/P a rodi¢i déti s nadorem ¢i hemoblastosou — 4 200,- K& u
jednostopého vozidla a 9 900,- K& u ostatnich vozidel

b) u osob ZTP — 2 300,- K& u jednostopého vozidla a 6 000,- K& u ostatnich
vozidel
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Pokud doslo ze zavaznych divod( k najeti vice nez 9 000 km za kalendarni
rok, zvedala se vyse pfispévku za kazdych dalSich zapo¢atych 500 km o:

a) 400,- K¢ u ZTP/P a rodi¢l déti se zhoubnym nadorem &i hemoblastosou

b) 200,- K& u ZTP

Na rok 2010 platil novy § 36a, ktery vysi prispévku snizoval nasledujicim
zplusobem:

U osob s pfiznanym prikazem mimofadnych vyhod:

a) ZTP/P Cinila vySe pfispévku 3 360,- K¢ u jednostopého vozidla a 7 920,- Ké
u ostatnich vozidel

b) ZTP &inila vySe pfispévku 1 150,- K€ u jednostopého vozidla 3 000,- K€ u
ostatnich vozidel

Poznamka — pro rodice déti se zhoubnym nadorem ¢&i hemoblastosou se pfi-
spévek v roce 2010 nijak nesnizoval, platil tedy stav z roku 2009.

Pokud nové doslo ze zavaznych divodu k najeti vice nez 7 000 km za kalen-
daini rok, zvedala se vyse pfispévku za kazdych dalSich zapo€atych 500 km
a) 400,- K& u ZTP/P

b) 200,- K& u ZTP

Na rok 2010 se tedy snizil pocet nutnych najetych kilometrt pro zvySeni pfi-
spévku.

Zména vyhlasky ¢. 182/1991 Sh., ktera upravuje vysi prispévku na provoz
motorového vozidla na rok 2011 a 2012 vysla ve sbirce zakonu dne 27.
12. 2010.

Snizeni |. stupné prFispévku na péci pro osoby starsi 18 let

Od 1. 1. 2011 doSlo ke snizeni prispévku na péci v |. stupni pro osoby
starsSi 18 let, a to z 2000,- K& na 800,- K&. Pro osoby mladSi 18 let zUstava
vySe piispévku v I. stupni beze zmény (tedy ve vysi 3000,- K&). VII. - IV.
stupni pfispévku na péci taktéz nedoslo k zadnym zménam.

Lucie Markova, DiS.
Vedouci programu Poradenstvi a informace
lucie.markova@ligavozic.cz

537 021 490
Poradenstvi (
a informace

800 100 250

poradna@ligavozic.cz wWww.ligavozic.cz
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Dotazy z Poradny pro zivot s postizenim

Vybrané dotazy se tentokrat tykaji bezbariérovych Uprav a invalidnich dichodt. Dotazy
byly vybrany a upraveny z internetové poradny na www.ligavozic.cz/poradna a z e-
mailt poradenskych pracovnik(.

Dotaz

Jaky je prosim postup v nasledujici situaci. Koupili jsme s manzelkou byt v OV v byto-
vém domé. Bytovka (a pozemek kolem) patfi druzstvu. Potfebujeme zfidit ploSinu u
vstupu. Tzn. musi se vybudovat pfistup k ploSiné napojeny na stavajici chodnik, zfidit
elektroinstalaci atd. Které pravni kroky musime podniknout?

Odpovéd

Pokud pozemek, na kterém bude umisténa ploSina, patfi skuteéné druzstvu, pak bude
nutné mit pouze uzavienou smlouvu pfimo s druzstvem. Jedna se o smlouvu, ktera
Vam umozni zfidit ploSinu na pozemku druzZstva, smlouva pak upravuje pfipadné dalSi
podminky majitele pozemku. Déle se feSi napojeni a odbér elektrické energie. Vétsi-
nou je uzaviena mezi uZivatelem plosiny a druzstvem dohoda na odbér energie a je
stanovena vySe mésicni splatky na provoz ploSiny. Pokud zfizeni ploSiny vyzaduje
dalSi stavebni Upravy, napf. vybudovani zpevnéné plochy pro napojeni na chodnik,
apod., doporucuji se obratit na pfislusny stavebni ufad. Pokud bude rozsah stavebnich
praci vyzadovat ohlaseni stavby, na stavebnim ufadé Vam jisté feknou, co budete k
jeho vyfizeni potfebovat.

Dotaz
V Unoru mi byl odebran PID. Chtéla bych Vas poprosit o informaci, zda a za jakou
dobu si mohu podat novou zadost o pfiznani dichodu. Dékuji za odpovéd.

Odpovéd

Zakonem neni stanovena zadna Ihlta, kterou je tfeba dodrzet, aby bylo mozné opé-
tovné pozadat o invalidni dichod. Smysl to ma vSak prfedevsim v pfipadé, Ze se zhorsil
V&S zdravotni stav, pfipadné mate né&jaké nové |ékafské zpravy, protoze V&S narok
bude zfejmé opét posuzovat Iékaf, ktery Vam ID odebral. V pfipadé odebrani invalidni-
ho dlchodu tedy spiSe doporucuji vyuzit opravny prostfedek, tedy namitku, v ramci
které bude VaSe sniZeni pracovni schopnosti posuzovat jiny Iékaf. Namitka se podava
k CSSZ prostrednictvim organu, ktery rozhodl o odebrani diichodu a to do 30-ti dndi od
data doruéeni rozhodnuti od odebrani invalidniho ddchodu.

Ve Vasem pfipadé je tedy nyni nutné podat nejdfive novou Zadost o invalidni diichod
(Ihdta na podani namitky Vam jiz od unora vyprSela) a v pfipadé nepfiznani dichodu
spiSe nez novou zadost vyuzijte namitku, zvySite tak pravdépodobnost pfiznani inva-
lidniho ddchodu.

Na vase dotazy odpovidaji pracovnici Poradny pro Zivot s postiZzenim
www.ligavozic.cz
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Dopis pfedsedy NRZP CR ve véci reformnich zakoni MPSV CR
Utery, 01 Biezen 2011 10:22

Vazeni pratelé,

v pfilohach Vam posilam soubor tzv. reformnich zakont MPSV CR.
Pro nas jsou hlavné dulezité tfi zakony.

Zakon, kterym se méni nékteré zakony v souvislosti se sjednocenim vyplaty
nepojistnych socialnich davek se novelizuje pfedevs§im zakon ¢. 108/2006 Sb.,
o socialnich sluzbach je mimo jiné

Novela zak. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach

1. zpusob vyplaty pfispévku na péci je zmate€ny, nesmirné administrativné
narocny a v dasledku likviduje model Independent Living pro poskytovani
osobni asistence v CR.

2. zplUsob posuzovani miry zavislosti se vyznamné méni - stava se nepre-
hledny a bude zalezet na posudkovém lékafi. Obavame se velkych komplika-
Ci.

3. prakticky se likviduje tzv. sousedska vypomoc, protoze se rusi vyplata pe-
néz do ruky, ale kazdy bude vyugtovavat vykonané ukony a UP bude odesilat
penize pfimo témto osobam.

Zakonem o poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim a o zméné
souvisejicich zakonu se rusi vyhlaska ¢. 182/1991 Sb.

1. Navrzenym zakonem se snizuji vydaje na mobilitu vice nez o 50 %, pficemz
od roku 2013 Ize oCekavat dalsi snizeni vydaju.

2. Rusi se vSechny benefity pro OZP spojené s prukazy TP, ZTP, ZTP/P, a to
bez nahrady. Pficemz se v divodové zpravé uvadi, Ze jiné resorty do 1. 1.
2013 pfipravi Upravy zakond, které budou tyto benefity stanovovat. To je ne-
pfijatelné. Neni napfiklad zfejmé, na zakladé &eho bude pfizndvano oznadeni
vozidel O 1, které bylo vazano na prikazku ZTP a ZTP/P.

3. Kazdé tfi mésice bude muset pfijemce davky na mobilitu pfedkladat krajské
poboéce UP piijem véech spoleéné posuzovanych osob. PFi ptiznané &astce
200,- K& mésicné to je neuvéfitelny nesmysl.

4. Dosud bylo vice nez 400 pracovist, kde ob&ané mohli vyfizovat davky pro
OZP, nyni se cely systém redukuje na 226. Tim se pro OZP stava méné do-
stupny.

V z&koné, kterym se méni zakon &. 435/2004 Sb., o zaméstnanosti, ve znéni
pozdéjSich pfedpisu a dalSi souvisejici zakony dochazi k vaznym zménam.
1. Rusi se statut osoby zdravotné znevyhodnéné.
2. Navrhuje se zrueni tzv. nahradniho plnéni.
3. SniZuje se &astka podpory podle § 78 na 6 000,- K& a rusi se podpora podle
§ 76 a navrhuji se dalSi zmény.
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Vazeni pratelé, vSechny tyto zmény jsou pro nas nepfijatelné. MPSV CR ne-
splnilo sliby, které nam dalo - Ze nedojde ke snizeni podpory, systém nebude
administrativng naroény a dal$i. Zadam Vas o Vase pfipominky a nazory k
navrzenym zakonim, a to co nejdfive. Pfipominky posilejte na adresu
v.krasa@nrzp.cz. Na patek 4. bfezna 2011 svolavam mimofradné zasedani
predsednictva NRZP CR a na pondéli 7. bfezna 2011 svolavam mimoradné
jednani Republikového vyboru NRZP CR. Musime se dohodnout, jak v této
situaci postupovat dale. Lze v3ak predpokladat, ze se dohodneme na protest-
nich akcich.

Pfeji Vam vSechno dobré.
Véclav Krasa
pfedseda NRZP CR

Stanovisko AMD
VazZeny pane Kraso,

pisi, abych Vam vyjadril podporu pri jednanich proti pfipravované novelizaci
soc. zakond.

Navrhované udpravy se nam zdaji naprosto likvidacni pro vSechny obcany se
zdravotnim postizenim. V pripadé schvaleni zmén bude situace horsi nez
pfed rokem 1989. VSe, co se povedio uskuteCnit za poslednich 20 let pro do-
saZeni lepSich Zivotnich podminek a zac¢lenéni zdravotné postizenych do spo-
le¢nosti a pracovniho procesu, bude znic¢eno.

Dlouhé roky trvalo, neZ byl schvalen zakon o poskytovani prispévku na péci,
JjehoZ hlavnim cilem bylo, aby lidé, ktefi potfebuji pomoc v kaZzdodennim Zivo-
té, mohli zZit doma a nebyli odkazani na péci v ustavech. Zda se, Ze tento za-
mér nebyl dostate¢né pochopen, jelikoz jak pracovnici Ministerstva prace a
socialnich véci, tak pracovnici socialnich odbor( a bohuzel i samotni poskyto-
vatelé soc. sluzeb, chapou tento prispévek jako pfilepSeni rodinného rozpoctu.
Je zde urcita zavist, ktera dava podnét k témto navrhiim. Vyplata prispévku na
péci nepenézni formou zpusobi narist administrativy, ktera mize byt ve svém
vysledku nakladnéjsi neZ samotné pfispévky. To se samozfejmé tyka také
vykazovani jizd v pfipadé pfispévku na mobilitu atd.

TaktéZ nehrazeni pomicek do urcité vyse a 20% spoluticast pfi pofizovani
nové je néco, co se vymyka zdravému rozumu. Pro¢ ma byt napfriklad pfispé-
vek na mobilitu zavisly na pfijmech? Jedna se o pfispévek socialni, nebo pfi-
spévek, na ktery ma dotycny narok vzhledem ke svému postizeni?!! Zapomina
se na to, Ze vySe invalidniho diuchodu sotva stacCi na pokryti zakladnich Zivot-
nich potreb.
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ZruSeni prukaz( pro zdravotné postizené, nebo omezeni platnosti vyhod pro
Jejich drzitele je dalSi krok zpét.

Snizeni pfispévku na zaméstnavani osob se zménénou pracovni schopnosti,
je dal$im snizenim Zivotni trovné postizenych ob&anu. Jestli si dobfe pamatu-
Ji, byl tento prispévek v poslednich asi Sesti letech dvakrat snizen.

Rozhodla se souCasna vlada, Ze zdravotné postiZzeni jsou na obtiz spole¢nosti
a chce nas opét uklidit do tstrani?

AMD sdruzuje osoby s jednim z nejtézSich télesnych postizeni a jednoznacné
protestujeme proti navrhovanym novelam socialniho zakona.

Také jsme toho nazoru, ze by se méla zintenzivnit propagace problematiky
zdravotné postizenych obéand, ze by se mély prezentovat konkrétni pfipady a
ukazat, jakym zpusobem tito lidé reSi svoje problémy.

Vazeny pane Kraso, preji Vam pevné nervy pii jednanich a v pfipadé potreby i
pomoc.

S pozdravem

Za AMD v CR
pfedseda Zdenék Janda
5.3.2011

Odpovéd’ pana Krasy z 7. 3. 2011

Vazeny pane pfedsedo, Dékuji Vam za podporu i vase nazory. Je pravdépo-
dobné, Ze bude demonstrace, velmi bych pfivital, kdyby Vasi ¢lenové se mohli
ucastnit demonstrace v co nejvétsim poctu.

S pozdravem

Bc. Vaclav Krasa
pfedseda NRZP CR
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PrindSime také c&lanek naseho Clena Michala Pragera, ktery jsme prevzali
z jeho blogu a ve kterém vyjadfuje svij nazor na pfipravovanou novelu social-
niho zakona.

»oocialni reforma“: je treba zacit od zac¢atku a ne od konce!

Pfi ¢teni navrhu socialni reformy se asi mnoha dotéenym skupinam lidi zatajil dech. Je
to Spatny vtip? Lze tomu vibec véfit? To pfece nemizZou myslet vazné! Je pravdou, ze
reformy v socialni sféfe jsou potfeba, ale takto se to opravdu nedéla. Pro¢?

Trochu mé mrzi, ze média tento problém prezentuji po svém a v8e se soustiedi na to,
Ze se maji rusit pfispévky a prakazky mimoradnych vyhod TP, ZTP a ZTP/P. Skute¢né
jadro problému vSak tkvi v né¢em trochu jiném. Za¢néme prikazkami. Pro¢ je nemoz-
né bez nahrady tyto prikazky rusit? Je na né totiz navdzano mnoho ,vyhod®“. Je to
napfiklad bezplatné cestovani jejich drziteld s doprovodem vefejnou dopravou. A co by
se stalo? Vzdyt ji vyuzivaji jako kdokoli jiny? Rekl by si laik. A to je pravé ten omyl.
Kdybychom mohli vyuzivat vefejné dopravni prostfedky bez omezeni, radi bychom si
za tuto sluzbu platili! Ale kolik autobusti v CR je nizkopodlaznich? Na kolika viakovych
nadrazich muzete s vozikem vystoupit? A pro¢ by nemél platit doprovod? Bez néj se
totiz do dopravniho prostfedku nedostanu. Jsem na ném zavisly a nem(zu bez néj
samostatné existovat.

Dal$i navrh se tyka zruSeni pfispévkd na nakup a provoz motorového vozidla. Mél by
se sjednotit do pfispévku na mobilitu, ktery by mél byt 1000 KE mésicné. Narok na ngj
ma rodina, jejiz pfijem nepfesahuje Sestinasobek zZivotniho minima. V praxi néco pfes
18 tisic mési¢né. Z tohoto pFispévku nelze pofidit ani provozovat automobil a mnoho
lidi na n&j ani nedosahne. Kupfikladu lidé z venkova jsou pfitom na auté bytostné za-
visli. Nejezdi k nim bezbariérova doprava a nemohou se jinak dostat do zaméstnani,
Skoly €i k Iékafi.

PFispévek na opatfeni kompenzaéni pomUcky by se mohl zadat pouze v rozmezi 35-
350000 K¢ a za 20% spoluucasti zadatele. Lidé s postizenim maji jednoznacné zvySe-
né zivotni naklady a spoluucast ve vySi nékolika desitek tisic by vedla k nemoznosti si
pomcku opatfit. Kompenzacéni pomucka pfitom zvySuje sobéstacnost ¢lovéka a snizu-
je jeho miru zavislosti na pomoci okoli. A neni co nejvy$Si mira sobéstacnosti tou
spravnou cestou? A nesmysinych bodu navrh socialni reformy obsahuje daleko vice.
Hlavni problém tedy neni primarné v ruSeni pfispévkd, ale v odebrani pfilezitosti jak zit
bé&Znym zpusobem Zivota. Hlavnim argumentem ekonomu je rostouci vydajova kfivka v
socialni oblasti. My ale fikame, kdyZ budeme mit pfizplsobené prostfedi, nebudeme
pottebovat prispévky. Zaéndme tim, 2e v CR nastavime nediskriminaéni prostfedi a
pak ruSme vyhody. Ty totiz potom jiz nebudou potieba. My se pFispévky nezivime.
Vyuzivame je na vyrovnani naseho postizeni, a tim se snazime zapojit do vétSinové
spolecnosti. Budme konstruktivni, nikoli restriktivnil Nastolme fungujici kontrolni me-
chanismy (v oblasti zaméstnavani i vyuzivani pfispévkl) a neuhybejme pred problé-
my ruSenim vSeho mozného. Zahajme diskusi a naleznéme funkéni feSeni. Investice
do vybudovani pfistupného prostfedi se nam zaénou vracet. VSichni pak budou moci
vyuzivat benefitt, které moderni spole¢nost nabizi. Investici do novych technologii
budou lidé s postizenim méné zavisli na pomoci okoli. Budou sami zvladat vice véci a
nebudou tolik zatéZovat statni rozpodet. Pfihlasime se tak k myslenkam Umluvy OSN o
pravech lidi s postizenim a zafadime se po bok vyspélé Evropé. Je tfeba zacit od za-
Catku a ne od konce!

autor: Michal Prager
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VYZKUM

Novinky ve vyzkumu muskularni dystrofie Duchenneova a
Beckerova typu a myotonické svalové dystrofie.

DMD a Beckerova svalova dystrofie

Veédci zjistili, Ze po opakovaném aplikovani injekci s lidskou formu bilkoviny zvané
biglykan se u mysi s chorobou pfipominajici lidskou DMD zlepSila odolnost sval(l proti
poskozeni nasledkem kontrakci, nékteré bilkoviny se navratily do pdvodni pozice v
membrané svalovych vlaken a zacala se tvofit bilkovina zvana utrofin.

Utrofin se podoba dystrofinu, bilkoving, ktera chybi u osob postizenych svalovou
dystrofii Duchenneova typu DMD a Beckerova typu (BMD). Je pravdépodobné, zZe
utrofin by do urcité miry mohl kompenzovat nedostatek dystrofinu, jestlize je umistén
tam, kde se obvykle dystrofin vyskytuje.

V soucasnosti se nachazi ve fazi vyvoje novy lék, jehoz zaklad tvori biglykan.

AVI Biopharma 27. prosince 2010 oznamila, ze generalni feditel a prezident spole¢-
nosti Chris Garabedian bude zkoumat zpuUsoby, jak urychlit vyvoj experimentalniho
pfipravku AV14658 pro |é¢bu DMD. AVI4658 je navrZen tak, aby vyloucil oblast zvanou
exon 51 z genetickych instrukci pro tvorbu dystrofinu a tim umoznil svalovym viakndm
syntetizovat funk&ni dystrofin navzdory pfitomnosti nékterych typd mutaci na dystrofi-
novém genu. V €ervnu 2010 spole¢nost oznamila pozitivni vysledky pochazejici z malé
studie na Iéku AVI exon skipping, ktera probéhla ve Velké Britanii. Spole¢nost planuje
zahdjit klinické testy s pfipravkem AVI14658 také ve Spojenych statech, ale zatim jesté
nezacaly.

Myotonicka dystrofie

Védci ucinili pfekvapujici objev ohledné& nezralych svalovych bunék odebranych od
osob s myotonickou dystrofii typu 1 (MMD nebo DM). Tyto buriky produkuji toxické
bilkoviny, které mohou zplsobit dal$i komplikace uz u tak zavazného onemocnéni.
Zaroven tyto bilkoviny mohou slouZit jako nové cile, na které Ize smérovat budouci
|é¢bu.

Dosud byla vétSina odbornikli pfesvédcena, Ze prakticky v§echny problémy u MMD
typu 1 lze vysvétlit pfitomnosti rozsifenych, extra-dlouhych Fetézca genetickych in-
strukci (RNA) uvizlych v buné€nych jadrech, kde narusuji bunééné funkce. Tento jev je
stale rozhoduijici pro toto onemocnéni. Nyni se vSak zda, ze to nemusi byt UpIna prav-
da.

Cast RNA ziejmé opousti bunééna jadra, co? je nezbytny krok pro syntézu bilkovin, a
¢ast z nich je zfejmé pouzita pro syntézu bilkovin, pfestoZze postrada obvykly povel,
ktery oznamuje burikam, Ze Ize tento proces zahdjit.

zdroj: Quest, Nol, 2011
z anglického jazyka prelozila: Mgr. Dona Zalmanova
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ZDRAViI

Svalova dystrofie pletencového typu

Svalova dystrofie pletencového typu (LGMD — Limb-Girdle Muscular Dystro-
phy) neni jenom jedna nemoc. Je to skupina onemocnéni postihujici hlavné
svalstvo kolem bok(l, panve a ramen, znamé také jako pletencové svalstvo.
Mizete se také setkat s terminem proximalni, ktery znamena co nejblize
k trupu a jedna se vlastné o nejvice postizenou skupinou svalt u LGMD. Pro-
ximalni svaly se nachazeji nejblize ke stfedu téla, zatimco distalni svaly jsou
dal od trupu (napf. u dolnich a hornich koncetin). V pfipadé LGMD byvaji dis-
talni svaly oslabené az v pozdéjSim stadiu. Osoba s LGMD ztraci postupné
svalovou hmotu a silu a nakonec mize potfebovat elektricky vozik.

LGMD se mlze zacit projevovat v détstvi, dospivani, rané dospélosti nebo i
pozdéji. Obé pohlavi byvaji postizena ve stejné mire. V pfipadé onemocnéni v
détstvi progrese byva obvykle rychlej§i a nemoc vice deprimujici. Kdyz se
porucha projevi v dobé dospivani nebo v dospélosti, prdbéh nemoci nebyva
obvykle tak zavazny a postupuje pomaleji.

Jaké jsou formy svalové dystrofie pletencového typu?

Existuje nejméné 19 forem LGMD a jsou klasifikovany podle genetické vady,
které je zplUsobuiji (viz ,Znamé formy svalové dystrofie pletencového typu®). Az
do roku 2007 bylo uréeno 15 specifickych gen, které vedou k produkci svalo-
vého proteinu, a v pfipadé jejich mutace vznikd LGMD. Geny nachazejici se
na chromozomech v kazdé burice v téle predstavuji kédy nebo navody pro
vyrobu rdznych protein(i v lidském organismu. Geny spojené s onemocnénim
LGMD obvykle produkuji bilkoviny nutné pro funkci svall. Pokud je jeden
z téchto genl vadny, nastavaji problémy s vyrobou proteind a disledkem je
Spatna funkce svalovych vidken. Postupné svaly zeslabnou natolik, Ze se pro-
jevi svalova dystrofie pletencového typu. Vzhledem k tomu, ze LGMD je pro-
gresivni onemocnéni, svaly slabnou v priibéhu celého Zivota.

Sest z genil, které kdyz jsou vadné, zpsobuji LGMD, vedou k vyrobé protein(i
obvykle umisténych v membrané svalové burnky. (Membrana je tenka blana,
ktera obklopuje kazdou svalovou buriku a pomaha ji chranit pfed poSkozenim
pfi svalové kontrakci.) Jestlize néktery z téchto proteint chybi z divodu vady
na genu zodpovédného za jeho produkci, membrana pravdépodobné ztraci
schopnost fungovat jako "tlumi¢" a jen stézi chrani svalovou buriku pfed po-
Skozenim v pribéhu normalniho cyklu kontrakce a relaxace.

U LGMD se také muze stat, Zze svalovd membrana nemusi dobfe tésnit a lat-
ky, které by mély zlstavat na jedné &i druhé strané membrany, prosakuiji.
V pfipadé, kdy se membranové proteiny nachazeji na spravném misté, mohou
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plnit i dal§i dulezité funkce v burice. Tyto funkce mohou byt poSkozené, kdyz
jedna nebo vice bilkovin chybi.

Nicméné, ne vSechny svalové bilkoviny spojené s LGMD se nachazeji ve sva-
lové membrané. Napfiklad calpain-3 je pravdépodobné umisténa v hlavni
Casti svalové buiiky a myotilin a telethonin se nachazeji v té &asti svalové
bunky, ktera jim umozriuje se stahovat a uvolfiovat.

Typy LGMD jsou obecné klasifikovany pomoci pismen a Cislic, které oznaluji
poskozeny gen a ukazuji, zda se jedna o dédi¢nost dominantni, nebo recesiv-
ni, coz znamena, Ze mize byt poskozen jeden gen nebo dva geny. Néktefi
Iékafi rozliSuji LGMD podle chybéjiciho nebo poskozeného proteinu. Napfiklad
jeden druh pletencové dystrofie se mulze nazyvat nedostatek alfa-
sarkoglykanu a dal$i jako deficience beta-sarkoglykanu. Je mozné, Ze v bu-
doucnu termin pletencova dystrofie bude zastaraly a bude nahrazen presnéj-
§imi vyrazy.

Jak rychla je progrese u LGMD?

Zatim neni mozné pfesné predvidat prdbéh pletencové dystrofie
v individualnich pfipadech. U nékterych forem onemocnéni se schopnosti
chlize ztraci béhem nékolika let a vznikaji vazné zdravotni problémy, zatimco
v jinych pfipadech se nemoc zhorSuje velmi pomalu v pribéhu mnoha let a
zpusobuje jen minimalni postizeni. V souc¢asnosti nelze progrese u riznych
typu LGMD predvidat s jistotou, ale pfesna geneticka diagnéza muize byt vel-
mi uzite¢na.

Jak se toto onemocnéni projevuje?

Prvnim pfiznakem nemoci je "kolébava" chlize, jejiz pfi€inou je oslabeni svalu
v okoli ky€elniho kloubu a svalt na nohou. Postizeni mohou mit problémy se
vstavanim ze Zidle, z toalety nebo s chiizi do schodu. Oslabeni svall kolem
ramen zpusobuje potize pfi zvedani rukou nad hlavu, drzeni natazenych pazi
nebo noseni tézkych predméti. To mlize zpusobit obtize pfi takovych €innos-
tech jako €esani vlasl nebo umistovani véci na vysSi mista. Néktefi lidé maji
obtiZe pfi psani na klavesnici poCitae nebo jinych bé&Znych innostech, nékte-
fi nejsou schopni se sami najist. Pfi oslabeni pletencového svalstva a hornich
kondetin, kdy postizena osoba €asto pada, je vhodny elektricky invalidni vozik
nebo skutr. Lidé, jejichzZ onemocnéni dosahlo této faze a rozhodnou se pouzit
vozik, zjistuji, Ze East ztracené sobéstalnosti se jim vraci, stavaji se opét ne-
zavisli a jsou mnohem méné unaveni.

U pletencové svalové dystrofie mize byt postizeno i srdce, ale nebyva to tak
¢asto jako u jinych typU svalové dystrofie. Postizeni srde¢niho svalu mize mit
dvé formy - slabost srde¢niho svalu (kardiomyopatie) a abnormalni pfenos
signall, které reguluji srde¢ni rytmus (arytmie nebo abnormality prevodu).
V pfipadé téchto potizi by postizeny mél absolvovat pravidelné prohlidky u
kardiologa, ktery mu muze predepsat lIéky nebo v pfipadé potfeby Ize pouzit
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rizné pfistroje (napfiklad kardiostimulatory). Dychaci funkce mohou v priibéhu
Casu oslabovat, a proto musi byt pravideIné monitorovany. Existuji pfistroje,
které mohou pfispét k udrzeni dobré kvality dychacich funkci.

Co neni postizeno u LGMD?

LGMD, stejné jako ostatni svalové dystrofie, je primarné postizeni svall ovla-
danych vili. Jedna se hlavné o pletencové svalstvo, které pouzivame pro
pohyb koncetin, krku a trupu. LGMD nepostihuje svalstvo, které pracuje neza-
visle na nasi vuli (s vyjimkou srdce, které byva postizeno jen u nékterych fo-
rem LGMD), tedy svalstvo, které Fidi funkce traviciho a vylu¢ovaciho systému
a funkce pohlavni.

Toto onemocnéni se neprojevuje vétSinou zadnymi bolestmi, ale omezena
pohyblivost svalll vede k tuhnuti svalstva a zkraceni $lach. Proto je dulezita
rehabilitace, obzvlast protahovani, teplé koupele a pfiméfeny pohyb, ktera
muze minimalizovat tyto nepfijemné nasledky. LGMD rovnéz nepostihuje mo-
zek, intelekt a smysly. Lidé postizeni LGMD mohou myslet, vidét, slySet a citit
stejné jako zdravi lidé.

Jaké testy jsou nutné k diagnostice pletencové svalové dystrofie
(LGMD)?

Pfi diagnostikovani jakéhokoliv typu svalové dystrofie Iékaf zacne obvykle
Zjisténim pacientovy anamnézy béznym vysetfenim. Obvykle uz pfi této prvni
navstévé Ize stanovit pfedbé&Znou diagndzu, i kdyz k pfesnému uréeni vede
jeSté dlouha cesta. Po laboratornich testech Iékaf zaéne zkoumat, zdali fyzic-
ka slabost pacienta ma pficinu ve svalech samotnych nebo v nervech, které je
ovladaji. Poskozeni nervd ovladajicich svaly, tzn. motorické nervy pochazejici
z michy, mohou zpUsobit slabost, ktera vypada jako svalovy problém, ale ve
skute€nosti tomu tak neni. Obvykle je mozné puvod slabosti odhalit riznymi
testy, jako napfiklad elektromyografii (EMG). Je to vySetfovaci metoda, ktera
je zalozena na snimani povrchové nebo intramuskularni svalové aktivity. Za-
znamenava zménu elektrického potencialu, ke které dochazi pfi svalové akti-
vaci. Elektromyografie je trochu nepfijemné vySetfeni, ale neni bolestivé.

Na zac¢atku diagnostického procesu Ize také proveést specialni krevni test na-
zvany uroven CK. CK je zkratka pro kreatin kinazu, enzym, ktery unika z po-
Skozenych svall. Pokud jsou hodnoty CK zvySené, obvykle to znamena, Ze
sval je poSkozen néjakym abnormalnim procesem, napfiklad svalovou dystro-
fii nebo zanétem. Takze vySSi hodnota CK naznacuje, ze pfi¢inou Unavy po-
stizené osoby jsou svaly, ale neurci to pfesnou diagnézu. Tu Ize zjistit dnes jiz
hojné pouzivanymi DNA testy, pfi nichz se hledaji konkrétni genetické vady
odpovédné za LGMD. Pokud existuje podezieni na urcitou formu LGMD, Ize
provést DNA testy pomoci vzorku krve relativné brzy v diagnostickém proce-
su, ¢asto aniz by bylo nutné pfikro it k dalSi, invazivnéjsi metodé.
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V nékterych pfipadech je nutné, aby lékaf proved| svalovou biopsii, odebrani
malého vzorku pacientovy svalové tkané. Nasledné Ize zjistit pfesny typ ner-
vosvalového onemocnéni a odlisit jej od zanétlivych a jinych poruch. Specific-
ké vySetfeni biopsie také umozriuje rozliSovat mezi riznymi formami musku-
larni dystrofie.

Vzorek odebrany pfi biopsii muze také poskytnout informace o tom, které sva-
lové bilkoviny jsou pfitomny ve svalovych bufkach a zda jsou pfitomny v ob-
vyklém mnozZstvi a na vhodnych mistech. Z téchto Udajl Ize stanovit, jak jsou
bunééné bilkoviny poSkozeny nebo ktery gen je zodpovédny za dané one-
mocnéni. Korelace mezi chybéjicimi bilkovinami a genetickou vadou vsak ani
u této metody neni dokonala.

Je dilezité zjistit, jaky geneticky typ LGMD mate?

V soucasnosti je mozné geneticky urcit jenom urcité druhy LGMD. Pokud exis-
tuji indicie o tom, o jaky gen se jedna (z testovani rodinnych pfislusniku, z
biopsie nebo urgitych pfiznakl jednoznaéné spojenych s jednim nebo dvéma
typy LGMD), miize byt pfinosné podstoupit testy DNA, z kterych se ur&i vadny
gen. Nicméne jestlize neexistuji zadné specifické pfiznaky, |ze udélat testy na
vice jak tucet rdznych genetickych vad, ale jsou velmi drahé. Zjisténi vaseho
vzoru dédiénosti muze byt velmi pfinosné pro planovani rodiny. Vase rodinna
anamnéza muze pomoci pfi uréovani vzoru dédi¢nosti vaSeho onemocnéni.
Soucasna lé¢ba LGMD spociva predevsim ve fyzioterapii nebo pracovni tera-
pii. Dulezité jsou také rGzné kompenzaéni pomucky, monitorovani srdce a
plicni kapacity.

Mohou pomoci specialni diety u LGMD?

V soucasnosti neexistuji zadné specialni diety, u kterych by se prokazalo, ze
pomahaji v pfipadé svalové dystrofie pletencového typu LGMD. Mnoho lidi si
mysli, ze pfisun vétSiho mnozstvi bilkovin jim pom(ze, ale bohuzel to nema
zadny vliv na toto onemocnéni. Je pravda, ze kdyz snite steak, vase télo pfi-
jme vétSi mnozZstvi bilkovin, které pak rozloZi na jednodussi souéasti a pouzije
je k vytvofeni svych vlastnich bilkovin. Ale u Clovéka, ktery postrada genetické
instrukce potfebné k vytvareni bilkovin ve svalech, se tyto nové bilkoviny ne-
budou tvofit bez ohledu na to, kolik bilkovin sni. Lékaf v§ak muze doporudit
redukéni nebo udrZzovaci dietu, nebot nadvaha klade vétsi zatéZ na jiz osla-
bené svaly.

Existuje néjaké specialni cvié¢eni, které pomaha u pletencové svalové
dystrofie?

Rehabilitace byva soucasti 1éEby LGMD. Vas oSetfujici Iékaf vam muaze dopo-
rucit vhodné oddéleni, kde vdm sestavi vhodné cviky podle individualni potfe-
by. Hlavnim cilem rehabilitace je umoznit vétSi pohyb v kloubech a zabranit
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kontrakturam. Tyto problémy mohou nastat pfi omezeném pohybu a je to d{i-
lezité také pro udrzeni celkové kondice. Lékafi a terapeuti maji ponékud odlis-
né nazory na rizné typy cviceni u lidi se svalovou dystrofii. Dulezité je necvicit
do unavy, protoZe nékteré cviky mohou poskozeni svalll uspisit. Vhodné je
také plavani. Cviceni ve vodé je dobry zpusob, jak svaly uvolnit a pfitom posi-
lovat. Pfed zahajenim cvi€¢ebniho programu je dobré podstoupit kardiologické
vysetfeni.

Znamé formy svalové dystrofie pletencového typu

LGMD1A Autosomalni dominantni Myotilinovy gen
LGMD1B Autosomalni dominantni Lamin A/C gen
LGMD1C Autosomalni dominantni Kaveolinovy gen
LGMD1D Autosomalni dominantni Chromozom 7
LGMD1E Autosomalni dominantni Chromozom 6
LGMD1F Autosomalni dominantni Chromozom 7
LGMD1G Autosomalni dominantni Chromozom 4
LGMD2A Autosomalni recesivni Calpain-3 gen
LGMD2B Autosomalni recesivni Dysferlin gen
LGMD2C Autosomaini recesivni Gama-sarkoglykanovy gen
LGMD2D Autosomalni recesivni Alfa-sarkoglykanovy gen
LGMD2E Autosomaini recesivni Beta- sarkoglykanovy gen
LGMD2F Autosomalni recesivni Delta- sarkoglykanovy gen
LGMD2G Autosomaini recesivni Telatonin gen
LGMD2H Autosomalni recesivni TRIM32

LGMD2I Autosomalni recesivni FKRP gen
LGMD2J Autosomalni recesivni Titin gen
LGMD2K Autosomalni recesivni POMT1 gen
LGMD2L Autosomalni recesivni Fukutin gen
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Hubnuti na voziku: Muj dietni plan

Vlevo: V den, kdy Katrina promovala na pravnické Skole, méla par kil navic.
Vpravo: Katrina po nékolikamésicni dieté.

Protoze lidem s SMA svalova slabost nedovoli vykonavat vétsi fyzickou aktivi-
tu, musela Katrina pro hubnuti zvolit jinou cestu — rozhodla se, ze omezi urcité
druhy potravin a snizi velikost porci.

Neni to vZdy snadné, ale co Katriné pomohlo, aby u svého planu vydrzela,
bylo pocitani kalorii, tydenni vazeni a disciplina.

Problém s nadvahou mam odjakziva. Uz v péti letech jsem méla kulaté, bucla-
té tvaricky, takové, které lidi svadi, aby vas do nich Stipli. Mé tvare ovSem
nebyly jedinou zakulacenou ¢asti mého téla. Bojovat s nadvahou jsem zacala
az na stfedni Skole. V poslednim ro€niku jsem se rozhodla drzet dietu a shodi-
la 6 kilogram0. Méla jsem za to, Ze to byla nejtvrdsi dieta, kterou jsem kdy
mohla drZet, a myslela si, Ze to mam za sebou. Omyl!

Spojte stfedni Skolu, Skolni jidelnu, svobodu jist, co chcete, se skute€nosti, Ze
mate SMA, ktera vam neumoznuje cvicit, a mate problém. Moje vaha se po-
malu plizila nahoru, stejné tak i velikost mych kalhot. Védéla jsem, ze se po-
nékud zvétSuji, ale stale jsem si fikala, ze to jeSté neni tak hrozné, a navic
jsem méla omluvu — mam preci SMA, ne?

Pravnicka fakulta nebyla k mé linii o moc Setrné&jsi. V dobég, kdy jsem promo-
vala, byla velikost mych kalhot o tfi Cisla vy3$si nez na stfedni Skole, o sedm let
diive. Pfesto jsem sama sebe stale pfesvédCovala, Ze to jesté neni tak moc.

Pfipustila jsem sice, Ze mam problém s nadvahou, ale nevédéla jsem, co s
tim, a upfimné feceno, jsem to ani nechtéla védét, protoZe jsem si byla védo-
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ma, ze bez Usili to nepljde. Jednoho dne, bylo to na konci mého studia prav,
jsem ale Cetla ¢lanek o obezité a o tom, jak mlze zkracovat zivot ¢lovéka.
Najednou jako by mé osvitilo. Uvédomila jsem si, Ze budu muset zhubnout, a
abych méla motivaci, potfebovala jsem védét, kolik vazim.

Vaha pro vozickare

Zacala jsem hledat na internetu. Védéla jsem, Ze existuje nékolik riznych typl
vah pro osoby na invalidnim voziku. Takové, které visi na mechanickém zve-
daku a vazi vas jak potraviny v obchodé, nebo takové, jaké maji v nékterych
Iékafskych ordinacich a na které mizete najet i s vozikem.

Nakonec jsem svUj kli¢ k uspéchu nasla: Vaha pro vozickare Health-o-meter,
presné takova, jakou mivaji u lékafe. Za 300 dolar(. Za jednu polozku na
eBay je to sice dost, ale pokud mé tato koupé méla dotlacit k tomu, abych se
svou vahou koneéné zacala néco délat a byt zdravéjsi, stalo to za to.

Samoziejmé Ze k tomu, abyste vidéli, Ze hubnete, neni vaha vibec nutna.
Staci sledovat velikost obleeni a vas vzhled, ale pro mé jedina véc, ktera mé
motivovala, abych zacala a pokraCovala dal, bylo prosté vidét to islo na vaze
a sledovat, jak postupné klesa.

Vaha, kterou jsem koupila, byla sice pfili§ mala pro maj elektricky vozik, ale na
sprchové Zidli jsem se vesla v pohodé. Nejdfive jsem zvazila samotnou Zzidli,
abych ji pak mohla odeéist z celkové hmotnosti, poté mé asistent na vahu
zavezl i se zidli a pfe€etl mi ono Cislo. Za€ala jsem pocitat, pak pro jistotu
jesté jednou. Nemohla jsem uvéfit vlastnim usim. Myslela jsem, Ze jsem od
stfedni Skoly pfibrala 10 maximalné 15 kilogramu, ale &islo na vaze tvrdilo
néco jiného. Méla jsem o 25 kilo vic!

Asi hodinu jsem se potacela v depresi. To rano jsem v8ak dospéla k rozhod-
nuti. At to bude jakkoli tézké, hodlala jsem se vratit k vaze, kterou jsem méla
na stfedni 8kole. Tusila jsem, Ze mé ¢eka téZka bitva. Znamenalo to, Ze budu
muset omezit jednu z mych oblibenych véci: jidlo.

Novy plan

Hned ten den jsem si k obédu dala jen hrnek polévky a s pomoci rodiny a
pratel sestavila dietni plan s rozumnym cilem. Zhubnout pul kila tydné — 25 kg
za rok — bylo tvrdé, ale dosazitelné a bezpecné. Dozvédéla jsem se, ze ¢im
méné mate svalstva, tim méné kalorii spalite — dalSi skvély darek nervosvalo-
vého onemocnéni, ze? Takze jedinou moznosti, jak svého cile dosahnout,
bylo zmenSit porce jidel a bohuZel i sladkosti.
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Velkym problémem byl vybér potravin, které jsem vzhledem k nedostatku sily
byla schopna rozkousat. Mrkev a celer jsou sice skvélé, ale mé zvykaci sval-
stvo na né nestadi. Polévky jsou také zdravé, ale zvednout IZici k puse, aniz
bych nepokecala v3echny koSile, co mam v Satniku, je velmi obtizné.

Moji ,snidani Sampion(“ se brzy staly proteinové koktejly s vanilkovou a jaho-
dovou pfichuti. Tyto napoje tvofi dllezitou sou¢ast mého dietniho planu, pro-
toze obsahuji potfebné bilkoviny, a nemusim tak Zzvykat hovézi medailonky.
Navic mé dokazou zasytit az do obéda.

K ob&du mam rada polévky. Abych pfedesla skvrnam na obleceni, zacala
jsem si je mixovat a piju je brékem. (Koupila jsem si super-dlouha bréka, tak
ani neni potfeba zvedat hrnek.) Pokud jste fajnSmekfi na konzistenci, mixova-
ni polévek pro vas asi nebude to pravé, mné to ale nevadi. Chut polévek zu-
stava stejna a nakonec tento zplsob oceriuji i mé koSile. Snazim se stfidat
rizné druhy polévek, abych se jich neprejedla. Obvykle je v nich, opét kvdli
bilkovinam, néjaky druh masa.

K vecefi jim zpravidla stejné véci jako pred dietou (az na Fettuccini Alfredo),
jen jsem zmenSila velikosti porci. Obvykle se vejdou do hrnku, coz pfekvapivé
neni zas tak malo. Jo, a jako dezert si davam Slehany pudink bez cukru a tuku
- C'est Magnifique! Moje dieta je mozna pfisna, ale ob&as si také dovolim
popustit uzdu. Jen se snazim si spravné vybirat. Kdyz napfiklad vim, Ze budu
jist vétsi vecefi, dam si k obédu lehd&i polévku.

Kdyz to jde, pocitam kalorie. Snazim se zlstat pod 1100 kaloriemi denné.
Muze se to zdat malo, ale vzhledem k mé vySce (162 cm) a témér nulové fy-
zické aktivité je to magické Cislo, pfi kterém za€inam hubnout. VSechno to
pocitani vyzaduje spoustu pfemysleni a po dlouhém dni v praci i kalkulacku.

Uz vim, kolik kalorii obsahuji mé koktejly a polévky, a kdyz jim doma, vybiram
recepty, u kterych je uvedena kaloricka hodnota. Kdyz jdeme na jidlo do re-
staurace, podivam se nejdfive na internet. Mnoho restauraci jiZ ma na svych
webovych strankach nabidku jidel. Uz napfiklad vim, Ze rajskd omacka ma
méné kalorii nez omacka Alfredo, Ze tvaroh je vZdy vhodnou pfilohou a Ze je
dobré snist jen polovinu, nékdy pouze tfetinu, porce, kterou vdm v restauraci
naserviruji.

Od onoho osudného prvniho dne se vazim jednou tydné. Mohu tak sledovat

svUj pokrok a udrzovat si motivaci. VétSinou se mi za tyden dafi shodit pdl kila,
nékdy jen &tvrt, jindy tfi Etvrté kilogramu.
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Jak vydrzet

Zlstat motivovany a disciplinovany neni vzdy snadné. Jsou chvile, kdy bych
slupla velky zmrzlinovy pohar s Cokoladovou polevou nebo cely dyfiovy kolac.
V téchto momentech mi pomaha nékolik véci.

Za prvé, neni nutné si odepirat UpIné v8e, takze neexistuje syndrom "zakaza-
ného ovoce", a navic jsem si misto kalorickych dobrot nasla ndhradu, napfi-
klad muj Slehany pudink.

Za druhé, ke spravnému rozhodnuti mne pokazdé motivuje védomi, ze

v sobotu mé opét ¢eka vazeni. Trebaze jsem jiz dosahla svého cile, budu
v tydennim vazeni pokra€ovat i nadale, abych u zdravé stravy vydrzela i v
budoucnu.

Za tfeti mi pomaha to, Zze znam kalorickou hodnotu vétSiny jidel, ktera jim, a
kvli chvilce potéSeni si svij plan nechci narusit.

Za ¢tvrté, a to je pravdépodobné nejdllezitéjsi, se mohu podélit o své uspéchy
s rodinou a prateli, ktefi jsou pro mne velkou oporou. Je vzrusujici, kdyz ma-
Zete zavolat své teté a Fict: "Hadej co ... mam o 15 kilo mii!" Védomi, ze
ostatni o mém boji védi a jsou na mne hrdi, je velmi povzbuzujici. Nehodnoti
kazdy muj vybér potravin, prosté tu jsou, aby se mnou slavili — a Ze je co sla-
vit!

Nevéfila jsem, Ze s SMA je mozné tolik zhubnout, aniZ by &lovék musel hlado-
vét. V&déla jsem, Ze je potfeba néco délat, ale zpo€atku jsem se vzdavala
nadéji a vymyslela vymluvy, proc to nejde, az mi vaha pro vozickare ukazala
trpkou pravdu. Stacilo se jen rozhodnout a volba zdravych jidel a podpora
rodiny a pfatel mi pomohly zbavit se 18 kilogramu.

Co mé muize zastavit? Urcité ne SMA.

zdroj: Quest, Nol, 2011
autorka: Katrina Gossett,
z anglického jazyka prelozila: Jitka KaCirkova

Katrina Gossett, 25 let, postizena spinalni svalovou atrofii. Je pravnim zastupcem
Baker & Daniels LLP v Indianapolis. Lze ji kontaktovat na kgossett@alumni.nd.edu.
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CESTOVANI A SPORT

Za cestovani bez prekazek

Vice nez tretina nami vypravenych spojl je bezbariérovych. Ceské drahy tak
vychazeji vstfic zdravotné postizenym cestujicim, ale i seniorllm a maminkam
s kocarky. ...... existuje i tfeti kritérium, které je pro nemalou skupinu cestuji-
cich klicové. Bezbariérovost. PfedevSim pro zdravotné postizené spoluob&any
a hlfe se pohybujici seniory znamena napfiklad nizkopodlazni nastupni a
vystupni prostor dllezitou soucast jejich Uvah, jakym zplsobem budou cesto-
vat.

Vstric vozickaram pfi jizdach do zahraniéi.

Oproti roku 2010 najdeme symbol bezbariérovosti v jizdnim fadu u dalSich
440 spojll. V soucasnosti se to tyka asi 36 procent denniho priméru vyprave-
nych spoji Ceskych drah, konkrétné 2 562 vlakd. V dalkové dopravé je témér
polovina spoju pfipravena pfijmout na palubu vozi¢kare nebo jinak pohybové
postizené cestujici. Celkem 279 dalkovych vlakl, coz je o 10 vice nez v plat-
nosti pfedchoziho jizdniho fadu, nabizi bezbariérovy pfistup do modernizova-
nych Fidicich a motorovych voz(, ale pfedev§im do bezbariérovych rychliko-
vych vozu. Ty by mély byt v pfistich tfech letech zasadné modernizovany.
Vozickafi se mohou setkat také se zahraniénimi vozy konstruovanymi pro
nejen po Ceské republice, ale také do vétsiny zemi nasich sousedt, poginaje
Hamburkem a Berlinem na severu, Norimberkem a Mnichovem na jihozapa-
dé, Vidni a Villachem na jihu, Bratislavou a Budapesti na jihovychodé nebo
tatranskou oblasti a KoSicemi na vychodé..."

Nizkopodlazni vozidla pro regiony.

K roz$ifovani nabidky bezbariérovych regionalnich spoju doslo diky dodavkam
jednotek Regionova, fidicich voz( k motorovym soupravam, a CityElefantd.
Zavadéni téchto vozidel usnadriuje cestovani také seniorGm, maminkam s
koCarky nebo dalSim osobam se zhorSenou moznosti pohybu. ... Regionovy
budou dodavané do vSech regioni Ceské republiky, na Vysoginé a v Liberec-
kém kraji se pak mohou cestujici t&€Sit na nové nizkopodlazni vozy Regi-
oShuttle RS1. ...

zdroj:Zeleznicar
VACLAV RUBES
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C.K. KID

Cestujete radi? Mate radi kulturu, sport, turistiku? Laka vas dobrodruZstvi,
i kdyZ nejste uz nejmlad$i, nebo jste zdravotné postizeni? Pak by vasi
pozornosti nemél uniknout Cestovni klub KID.

KID je nazev ob&anského sdruzeni, které bylo oficialné zaloZzeno 17. listopadu
2010 v plzeriském Café Baru. Je to zkratka, za niz se skryva Klub invalid-
nich dobrodruhd, ale zaroven je to anglické slivko a znamena néco mladé-
ho, hravého, zlobivého... a pfesné takovy by Cestovni klub KID chtél byt. A
doufejme, Ze dlouho bude.

Cinnost klubu se chce zaméFovat na pfipravu, organizovani, uskutedfiovani a
podporu akci pfevazné turistického, ale i kulturniho a sportovniho charakteru,
jichz se spole¢né ucastni lidé bez ohledu na to, zda jsou, &i nejsou ve své
schopnosti pohybu jakkoli omezeni vékem nebo zdravotnim postizenim. Klub
KID chce prispivat k aktivizaci zdravotné postiZzenych a seniorq, k jejich vyssi
mobilité, informovanosti a rovnéz k odstrafiovani architektonickych, doprav-
nich a pfedevsim psychickych bariér mezi lidmi.

NejcastéjSim typem klubové akce dosud jsou (a i do budoucna by mély byt)
jednodenni, popf. vicedenni cesty malych skupin (8 - 9 ¢len(), které tvofi
zCasti lidé relativné zdravi a z€asti lidé s omezenou schopnosti pohybu. KID
uz takto podnikl vypravy po okoli Plzné a Plzefiském kraji, resp. po Ceské
republice, a jeho Clenové se vydali i na cesty k turistickym cilim v Bavorsku,
Chorvatsku a Rumunsku. Klub se chysta poradat pravidelna setkani ¢lend a
kromé turistickych také sportovni, kulturni a zabavné akce, u nichz by spole¢-
nym jmenovatelem byl smysl pro dobrodruzstvi, smysl pro humor a v prvni
fadé pak sounalezitost vSech zucastnénych.

Zajemci o podrobnéjSi informace mohou navstivit webové stranky
www.ckkid.cz. TotéZ se samoziejmé tyka vSech téch, kdo by chtéli Cestovni
klub KID jakymkoli zplsobem podpofit.

autor: Miroslav Valina
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OMD ope-net 2011

Sachovy turnaj pro lidi se svalovou dystrofii a jinym télesnym
postizenim 17. leden - 13. brezen 2011.

Organizace muskularnich dystrofiki v Slovenské republice zorganizovala
2. ro¢nik internetového sachového turnaje s mezinarodni Ucasti pro lidi se
svalovou dystrofii a jinym télesnym postizenym pod nazvem:

OMD Ope-net 2011.

Tohoto netradi€niho sportovniho klani se zuc€astnili i lidé, kterym jejich télesné
postizeni uz nedovoluje uc€astnit se béznych turnajd, nebo nemaji moznost se
zUcastnit turnajd organizovanych mimo jejich bydlisté.

Do turnaje se pfihlasilo 17 3a-
chistd a poprvé do ného byli
pozvani i hraci zjinych zemi.
Dva z Ceské republiky a jeden
z Polska. Turnaj odstartoval 17.
ledna 2011. Pro hru se pouziva-
lo rozhrani na serveru
www.playok.com. Hralo se Svy-
carskym systémem na osm kol
v tydennich intervalech.
V pondéli dostali hrac¢i od roz-
hod¢iho turnaje rozpis zapasu.
Pak jiz bylo na samotnych hra-
gich, aby se zkontaktovali a
partii odehrali. Méli na to vzdy
< jeden tyden od pondéli do nedé-
~ le. Zaznam partie se posilal
rozhod¢imu, a tim pro hrace
skonéilo dané kolo. Podminkou
registrace bylo pfihlasit se na
www.playok.com a zaslat svoji
pfezdivku s heslem na adresu
rozhod€iho, kterym byl Ondrej

www.sachomd.estranky.sk.

Je potésitelné, ze tento turnaj vyhral ¢len AMD Jan Mikulencak. V celém tur-
naji ztratil jediny bod.

Honzo, gratulujeme!

38


http://www.playok.com/
http://www.playok.com/
http://www.sachomd.estranky.sk/

Electric Wheelchair Hockey (dale také EWH) neboli florbal na
elektrickych vozicich.

Dobry den,

jmenuji se Jitka Kodadova, a chtéla bych
vam pfedstavit za sebe a za cely klub Ja-
guars EWH sport vhodny pro prakticky ko-
hokoli ©. K mému udivu je zde tento sport
uz dlouho, jen neni tak znamy... Ja sama
jsem dlouho hledala né&jaké vyziti vhodné
k mému zdravotnimu stavu (spinalni svalo-
va atrofie). Ted kdyz jsem ho nasla, mam
chut vykfiCet do celého svéta, jak je to
skvélé — bezpochyby mé to nadchlo natolik,
Ze jsem tomu“ propadla®.

Néco malo o nasem klubu a myslim, ze to
hovofi za vSe... Pokud ne, jisté dnes kazdy
zvas vlastni pocita€, a tak tedy stranky
naseho klubu jsou www.ewsport.org

Klub se zabyva sportem zvanym Electric
WheelchairHockey (dale také EWH) neboli
florbalem na elektrickych vozicich. Je to
bezkontaktni sport, obsahujici vSe, co by kolektivni hra obsahovat méla. Totiz
naboj, zpal, rychlost, krasné akce a goly. Z vlastni zkudenosti EWH hodnoti-
me jako sport, ktery mé opravdu speciélné upravena pravidla i vybaveni, takze
se mu mohou vénovat i lidé, ktefi nejsou zcela schopni pohybovat hornimi
kon&etinami. V Ceské republice se tomuto sportu vénuji pfedevsim lidé se
spinalni amyotrofii, svalovou dystrofii, lidé ochrnuti po poranéni michy a také
lidé po détské mozkové obrné.

Je to bezkontaktni sport, ktery se hraje s florbalovym balonkem na hfisti o
rozmérech 14 x 24 m az 16 x 26 m ohrani¢eném mantinely. Branky jsou 2,5 m
Siroké a pouze 20 cm vysoké. Na hfisti jsou 4 hraci a brankaf. Brankar a
nejméné jeden hra¢ v poli musi mit tzv. T-stick hokejku (specialni hokejka
pfidélana pfimo k voziku).

Ostatni hraci maji klasické florbalové hole. V Evropé ma tento sport jiZz dlou-
hou tradici. Pochazi z Nizozemska, kde se hraje jiz od 70. let. EWH hraje 18
zemi ze tfi kontinentd a kazdoro¢né se konaji mezinarodni turnaje, ME a MS.
U nés aktivné hraje 5 klubt sdruzenych do Ceské federace EWH.

Za cely klub Jaguars s pranim hezkého dne Jitka Kodadova
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Néco z mezinarodniho turnaje Prague Cup 2011

,Cim vice se tato akce bliZila, tim jsem byla nervéz-
néjsi - v den konani akce ze mé tréma k mému adivu
spadla ©... Rano se dorazilo do studené haly, kde
se v8e muselo nejdrive pripravit.”

Jakmile bylo hotovo, akce mohla zagit a nabirat
atmosféru - to vskutku vybornou! Turnaje se zucast-
nilo celkem 7 tymu - dva prazské, Nizozemsko, Né-
mecko, Belgie, Slovinsko, Italie. Trochu se vSe po-
I’rague Iltlll 20M sunulo, jelikoz tym z Itdlie se nam zatoulal a nemohl
najit cestu do haly ©.... NaSel se celkem rychle.
Konec¢né to vSe vypuklo. ,J& byla v klidu® az do té doby, nez jsme nastoupili proti prv-
nimu zahraniénimu tymu. Denis se hned zranil a ja jeSté nerozkoukana jsem byla ho-
zena do ,jamy lvové® — to uz se mé zmocnila Silena panika — na hfisti jsem se na chvili
Lztratila“. Vydésilo mé, jak sebejisté protivnici plsobi a hlavné rychlost jejich special-
nich vozik(i délanych na tento sport. Nezbylo mi ale, nez se véemu postavit ¢elem. A
uzila jsem si jak prvni den, tak i druhy, nechybélo nic, co ke sportu patfi, hlavné adre-
nalin!
Odehral se prvni zapas, poté druhy, treti ...“zahrél si kazdy s kazdym*, no a tak to
pokracovalo az do vec€era. To uz se zaCala dostavovat velka unava a trochu i zklamani
pro nas tym ®. Jak jiz bylo mnohokrat fe¢eno, potykdme se s nedostatkem vytrénova-
nych hracl — v této sestavé spolu hrajeme velmi kratce a je to znat. Dulezité vSak je,
Ze jsme si skvéle zahrali a... © nékdo posledni byt musi.
Slavnostni vyhlaSeni se odehralo v 27. patfe Tower City v Praze na Pankraci. Oslnujici
vyhled na Prahu z takové vySky mnozi z nas vidéli poprvé. ltalsky tym se nam opét
zatoulal a v3e se tedy posunulo, i ve€efe ke zklamani vSech hladovych. Nicméné kdyz
uz vSe zacalo, zacalo se vyhlasenim vitézl, u kterého jsem méla tu éest poprat a pre-
dat ceny”.

Dopadlo to takto:

. misto TorpedoLadenburg z Némecka (patfi k evropské Spicce)
. misto Dream Team H. C. Milano z Italie

. misto Rhopdie z Belgie

. misto Cavaliers z Prahy

. misto BISO’65 z Nizozemska

. misto TheTroubleMarker ze Slovinska

. misto Jaguars z Prahy

NO O WN =

Cena do naseho tymu Jaguars pfeci jen doputovala, a to za nejlepSiho brankafe. ©
Gratuluji jeSté jednou Jané Starkové.

,Velké diky vSem, co se na organizaci podileli! Diky za super zazitky a téSim se na
dalsi akce ©.“

Jitka Kodadova

40



Foto: zdroj www.ewsport.org



http://www.ewsport.org/

Viden — bezbariérové po stopach Habsburkii

Vlakem do Vidné&? Pro€ nejedete autem? Tak znéla Casto otazka z uUst naSich
znamych a kamaradu. Rakouska metropole neni od hranic nijak daleko, vétsi-
na lidi proto voli cestu vlastnim vozem, zejména maji-li t&€lesné postizeni.
Osobni vozidlo skyta neoddiskutovatelny luxus vlastniho pohodli a svobody
pohybu. My jsme si ale ke své vikendové (patek — nedéle) vypravé za nasatim
kultury a otestovani bezbariérovosti Vidné zvolili cestu vlakem, dokonce slav-
nym Pendolinem ve sluzbach Ceskych drah, které se diky své po&ateéni ne-
spolehlivosti stalo ¢astym namétem vtipa.

jsou pro mechanické voziky dostate¢né velkorysa. Vznikla vlastné ubranim
jedné fady sedacek druhé fady od konce vagonu. TakZze po zaparkovani si
muzete presednout do sedacky a cesta je o dost pohodInéjsi.

Listky pres internet nekoupite

Pfesto je mozné narazit na nékolik Skobrtnuti. Témi neni ani tak vlak sam, ale
spise Ceské drahy. Objednat jizdenky pro voziékafe a doprovody na vlak
Pendolino, ktery jezdi trasu Praha - Viden kazdy den, nelze pfes internetovy
obchod. V ném se vétSina zakaznik( obslouzi sama béhem nékolika minut,
nam se listky ale nedafilo objednat. Pracovnik infocentra nam posléze sdélil,
Ze jizdenky je tfeba zakoupit u mezinarodni pokladny pfimo na Hlavnim na-
drazi v Praze. Budiz. P¥i pfemysleni, pro€ tomu tak je, jsme dosli k zavéru, ze
kontrola, zda objednavajici je skutecné voziCkar, se po internetu déla tézko.
Sle¢na u pokladny ale nasSi objednavku vyfidila svizné a dobfe. Zpatecni jiz-
denka pro ZTP/P stala 1205 korun a bylo nutné ji doplnit mistenkami za 180
korun pro jeden smér, tedy tam i zpatky za 360 korun. Doprovod jede po Ces-
ké stran& zadarmo, plati az na strané rakouské. Zpatec€ni jizdenka pro dopro-
vod tak vychazi na 940 korun + opét 360 korun za mistenky. Navykly na pro-
blémy pfi cestovani vlakem a tuSe mozZnou zradu jsem sleénu u piepazky
jeSté znovu upozornil na nutnost pfistavit k viaku v&as ploSinu. Sle€na si ¢as
naseho odjezdu/pfijezdu zapsala a v patek v 6.30 rano, devét minut pfed od-
jezdem smér Viden, Cekaly na nadrazi vlak i ploSina. Statny zaméstnanec
Ceskych drah nas poté za tiché poznamky ,taky ten zazrak mohli vybavit plo-
Sinou® vytahl do ¢tvrtého vagonu, kde jsou mista vyhrazena pro vozickare.
S mysSlenkou na nedavnou udalost, kdy se v Némecku kvuli poruse zastavil
rychlik a kvuli nefunkéni klimatizaci v ném lidé pfi 50stupriovém vedru kolabo-
vali, jsem kvitoval nejen funkéni klimatizaci, ale i lehky dést za okny.

Do Vidné dorazil vlak v 11.23 pfesné na €as po hladké a plynulé jizdé, z niz
vétSinu je mozné stravit nerusenym spankem. Vyhoda nemuset dopravni pro-
stfedek sam Fidit se tak projevila naplno v moZnosti dospat ¢asné ranni vsta-
vani. Ale ouha! Mé nemilé tudeni se vyplnilo a na rakouské strané Zzadna plo-
Sina necekala. Pro¢ také, vZzdyt to by pro nékoho na Ceské strané znamenalo
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zvednout telefon a zafidit to. Hriza pomyslet! Rakousti ZelezniCafi se velice
omlouvali s tim, Ze jim nikdo nedal védét, a do nékolika minut ploSinu pfistavili.

Z vlaku do vlaku

Vlak obvykle stavi na videfiském hlavnim nadrazi, po dobu stavebnich Uprav
ale voli nahradni stanici Viden - Meidling. Ta stejné jako ostatni pfimo navazu-
je na linky videfiského metra. Pravé metro se mélo stat nasim primarnim do-
pravnim prostfedkem na cely nastavajici vikend.

Videnské metro (v némcéiné U-Bahn) ma Sest linek protinajicich celé mésto,
kazda z nich ma zhruba 15 stanic. Moderni ¢ast metra byla oteviena v roce
1976, dvé zlinek ale jezdi po trase puvodniho Stadtbahnu otevieného jiz
v roce 1896. Viden do systému metra Cile investuje. Ro¢né jde o ¢astku zhru-
ba 200 milion( euro, a to pravidelné uz od roku 1969. Metro denné pfepravi
1,3 milionu mistnich obyvatel.

dokonale bezbariérové, pristupné vytahem. Vytahy v metru jsou prostorné,
pojmou dva az tfi mechanické voziky i s doprovodem, problém necini ani pfe-
stupni stanice s kfizovanim tfi linek. Tady se na obyvatele s postiZzenim, seni-
ory a maminky s kocarky evidentné mysli a neni to sebemensi divod
k diskusi. Za jizdenku na 48 hodin, pokryvajici vdechny linky metra, kazdy z
nas zaplatil 10 euro. Za luxus v podob& moznosti bezbariérové se presouvat
po celém mésté to rozhodné nikoho nemrzelo.

Mezi peronem a vagonem nikdy nebyla mezera $irSi nez nékolik centimetru, a
pokud by i to znamenalo potiz, prvni vagon byl vzdy oznaden piktogramem
vozitkafe, coZ v praxi znamenalo jednak to, Ze minimalni mezeru mezi sou-
pravou a peronem preklenul vysuvny ,jazycek", ale také to, ze ve vagonu byla
mista vyhrazena pro vozickarie a Ze tato mista byla volna.

Bezbariérové jsou také tramvajové linky S-Bahn, které vas dovezou tam, kam
U-Bahn nejede. Sluzeb S-Bahnu jsme ale nevyuzili, sit metra totiz pokryva
mésto zcela dostate¢né a to pIné vyhovélo nasim transportnim potfebam.

Centrum se podoba Praze

ProtoZe bylo lehce po dobé& obéda, rozhodli jsme se vyuZit pfichazejiciho od-
poledne k prochazce centrem. Mnoho lidi srovnava Viden s Prahou. Architek-
tonicky mate pfi pfijezdu do Vidné opravdu pocit, Ze jste vylet zaspali a Ze uz
jste zpatky v Praze. Rozdil ale poznate ihned na Cistoté chodnik(l. Nase prvni
kroky a tempa na vozicich vedla ke katedrale sv. St&pana, odkud je jen kou-
sek pésky k Hofburgu, slavnému palaci, ktery v minulosti slouzil jako zimni
sidlo rodu Habsburkud. V souasné dobé slouzi jako sidlo rakouského prezi-
denta. Hofburgem se ale nemysli jen jedna konkrétni budova, fika se tak celé
oblasti historického centra, kde stoji staré viadni budovy, muzea i narodni
divadlo, ale také staje a jezdecka Skola. To vSe se da pohodiné vidét a obejit
za jedno odpoledne v€etné pauzy na slavny vidensky dezert sachr v pfijemné
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kavarné. PIni cestovatelské horecky jsme na sklonku dne navstivili jesté Pra-
ter, zabavni park se spoustou dech beroucich atrakci, jako je tfeba videnska
véz, fetizkovy kolotoC, ktery vas za 5 eur roztoci rychlosti 60 kilometrQ
v hodiné ve vySce 117 metrd. Nutno podotknout, Ze to je jen pro silné povahy.
Diky rychlému bezbariérovému metru jsme stihli pfed setménim vidét jesté
slavnou architektonickou kreaci pana Friedenreicha Hundertwassera — Hun-
dertwasserhaus Wien. Tento rezidenéni dim poskladany z rlznych tvard a
barev (o tvirci je znamo, Ze nenavidél pravidelné tvary) a doplnény rostoucimi
stromy potéSi svou hravosti nejen oko znalce architektury, ale i oby&ejného
kolemjdouciho. Za prvni odpoledne toho Ize diky rychlému zplsobu dopravy
vidét dost a dost a my jsme mohli spokojené odSkrtnout prvni den jako nadmi-
ru vydareny, navic zakonceny tradi¢nim schnitzelem (fizkem) v jedné
z mistnich hospudek.

Po stopach Habsburku

V patek jsme vidéli Hofburg, zimni sidlo Habsburk( uprostfed historického
centra mésta. Na sobotu jsme méli naplanované sidlo letni — majestatni za-
mek Shonbrunn. Ten stal kdysi kousek za Vidni, v dob& moderni ho ale pohiti-
la metropole, coz je pro vozitkare velice pozitivni. Da se k nému dojet met-
rem, stanice Shonbrunn je zhruba 100 metr( od hlavni brany zamku.

Kdo ma rad historii, zklaman rozhodné nebude. Nepopiratelna inspirace fran-
couzskymi Versailles byla patrna, zamek je ale pfece jen o néco skromnégjsi. A
protoZe jsme na n& méli vyhrazenou vétsinu dne, nevahali jsme zakoupit si
vstupenky na jeho prohlidku. Tras je nékolik v trvani od 40 minut do zhruba tfi
hodin. My jsme zvolili stfedni trasu v trvani jedné a pll hodiny. Bezbariérové
byly samozfejmé véechny. A co vic, &esti turisté jsou diky blizkosti CR od
Rakouska Castymi navstévniky, proto byla moznost vzit si i audioprivodce
v Ceském jazyce, a ten nas proved| vSemi mistnostmi prohlidkové trasy.

Vidét je mozné mimo jiné soukromé komnaty FrantiS8ka Josefa a slavné cisa-
fovny Sissi, ale i Marie Terezie. A také mistnost, kde své uméni cisafovné
pfedvadél nadany chlapec jménem Wolfgang Amadeus Mozart. Komu pfi
prohlidce vyhladne, mize zajit do mistni restaurace, kde kromé jiného poda-
vaji i jidla, ktera mél v oblibé sam cisaf. K zamku patfi rozsahlé zahrady,
v nichZ se Sissi €asto a rada prochazela, nechybi zde oranzZerie. Navstivit se
v zahradach da také bludisté z Zivého plotu i men$i zoologickd zahrada.
V zahradach je ovdem pro mechanické voziky trochu nepfiznivy terén slozeny
z malych kaminku. Zde je tfeba k pohodinému pohybu malé dopomoci.

V zdmeckém arealu je také muzeum kocard, které rozhodné stoji za vidéni.

Viden je moderni

Plni zazitkd historickych jsme se rozhodli vyvazit své dojmy néc¢im modernéj-
8im a na sklonku dne jsme zatouzili vidét feku Dunaj. Ta se déli na koryto
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noveé a koryto staré. U toho nového stoji moderni &tvrt hostici fadu domacich i
zahranicnich firem a také jedno ze sidel OSN. Mirné nam tato &tvrt pfipomina-
la pafizskou obchodni étvrt La Defence s tim rozdilem, ze v disledku némec-
ké peclivosti je zde mnohem snazsi a lepSi orientace ve spleti podjezdl a
nadjezdl. Samy prochazky po mésté ale nejsou zadny problém; at jste
v historickém centru nebo v moderni ¢&tvrti, chodniky jsou vzdy uzpusobené.
Po prochazce okolo starého Dunaje proudiciho opodal nového koryta a pfi-
jemné vecefi na jeho bfehu nezbylo nez vyhlasit i druhy den jako Uspésny.

Za nedélni dopoledne jsme jesté stihli vidét letohradek stojici uprostfed Vidné,
mistni oazu klidu s vlastni zahradou. Opodal stoji vyznamné velky pomnik
vénovany Rudé armadé. Nachyloval se ale ¢as odjezdu do Prahy, vlak jede
z Vidné v 14.33 a do Prahy pfijizdi zhruba v 19.20. | tentokrat jsme pfijeli na
¢as. S plosinou zadny problém nebyl, stacilo na nadrazi upozornit, Ze pojedou
voziCkari — a nespolehnout se tak na to, ze to udélal nékdo za vas.

Pokud chcete vidét hlavni mésto Rakouska a jedno z hlavnich mést byvalé
Rakousko-uherské monarchie a dosud mate obavy z moznych bariér, neva-
hejte. Vider nas presvédcila, Zze sedét na voziku nebo mit jakékoliv jiné fyzic-
ké potize neznamena prekazku k pohodinému nasavani atmosféry mésta i
jeho pamatek. Prodlouzeny vikend je pak zcela dostaCujici k vidéni toho hlav-
niho, a to diky rychlému a kompletné bezbariérovému systému metra. Vérte,
Ze budete zcela nasyceni. A s klidnym svédomim nechte auto doma, vlakem
byla cesta velmi pohodina, a hlavné bez vétSich starosti, byt proti autu o tro-
chu draZsi.

Jen 8koda, Ze po pfijemném vikendu mé do reality opét vratil uz vytah na
Hlavnim nadrazi v Praze, ktery se odmital rozjet, a z pachu v ném Sly na ¢lo-
véka mdloby. Donuti vas to uvazovat, jaké by to asi bylo, kdyby se Rakousko-
Uhersko tenkrat nerozpadlo.

Clanek pretisknut z mésiéniku Muzes, ktery vydavé SdruZeni piatel Konta Bariéry ve spolupréci s
Nadaci Charty 77
autor a foto: Stépan Bene$
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Parlament

Orangerie Schonnbrun
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TVORIVOST A ZALIBY NASICH CLENU

Zjistili jsme, Ze nékteré nasSe ¢lenky jsou velmi talentované a zrucné a jejich vyrobky
jsou opravdu nadherné. Pozadali jsme je, zdali by souhlasily podélit se o né na stran-
kach Zpravodaje. Dnes Vam predstavujeme dvé z nich a doufame, ze Vas vdechny
potési a poskytnou inspiraci pro novou zalibu.

Prvni z nich se jmenuje Vliadka Mackova a nadherné vys$iva, zdobi pernicky, vyborné
vafi a péstuje nadherné orchideje. Druhou je Kristina Pochmanova, ktera vyrabi broze,
néausnice a jiné ozdobné predméty.

Viad’ka Mackova - Nikdy nefikej nikdy

Kdyz jsem byla oslovena redakci Zpravodaje, abych napsala par fadkda ke svému tvo-
feni, nevédéla jsem, co bych psala o tom, jak "picham do hadru" nebo jak "¢maram na
perniky".

Ruéni prace jsou pro mé nezbytnou soucéasti mého zivota. K vySivani mé pfivedla
kdysi davno ve Velkych Losinach sestficka llonka z ergoterapie, kdyz jsem jezdila jesté
na détskou IéCebnu. Jelikoz jsem zru€nost a trpélivost podédila po svych babickach,
stal se z vySivani velky kan. Od vySivani nebylo daleko k jinym &innostem - pleteni, Siti,
uz se ucim i paliCkovat. Nejradéji mam ale tvoreni pfed Velikonocemi a pfed Vanoce-
mi, kdy vyrabim rGzné ozddbky a hlavné zdobim perni¢ky. Rika se, Ze kdo si hraje,
nezlobi. A jsem opravdu velka "hracicka".

V poslednim roce ale pfibyl koni¢ek novy, o kterém jsem si myslela, Zze se NIKDY ko-
nickem nestane - jsou to orchideje!!! S kytiCkami jsem si Spatné rozuméla a NIKDY
bych si je nepofizovala. Kvétiny u nds doma trpély, kdyZ jsem se o né starala ja. Minuly
rok jsem dostala k narozeninam orchidej - bile kvetouci phalenopsis......stal se ze mé
maniak!!! Dnes jsou na oknech phaly nékolika barev, dendrobia, cambrie, miltonky,
catlleye, zyga.... Kazdé rano je vSechny pohladim, pochvalim, jak hezky rostou, nebo
vyhubuju, kdyz jsou liné kvést. Jsou to moje "holky". Jen ta jedna mi chybi - kraska
Vanda. Na jeji péstovani si netroufam. Nefikam ale, Ze si ji Casem nepofidim. Uz vim,
Ze slovo NIKDY se nema fikat NIKDY. ©

47



I?emikové chaloupky

Postavicky z prouti




Kristina Pochmanova - broze

Zijleme v Uzasné dobé, ktera nam dava moznosti k seberealizaci i pfi velkém télesném handicapu.
Internet spojuje vSe, internetové obchody jsou dostupné kdekoliv, stryéek google nam da odpovéd
témér na kazdou otazku, youtube poskytne nepfeberné mnozstvi video navodu, etsy nabidne
Vas$e vyrobky celému svétu.

Diky internetu jsem ziskala rozhled, inspiraci, navody, material, dovednosti i misto, kde mohu
prodavat své vyrobky a sluzby. Ziskala jsem také pratele a spojeni se svétem. Byla to, a stale je
dobrodruzna cesta za poznanim a uskuteénéna snaha posunout se o kousek dal.

5 ;;’1 =

Tuto cestu mohu kazdému viele doporuéit, ob&as je to sice dfina a frustrace, ale kazdé malé
vitézstvi vyvazi Usili o lepsi vysledek. Clovék nemusi byt nutné nejlepsi a za kazdou cenu prvni,
dulezité je, aby nasel uspokojeni a radost v tom, co déla.

Preji véem ¢tenafum zpravodaje, aby se doklikali do svého svéta, ktery jim bude pfinaset naplnéni
a uzitek.

Kristina Pochmanova
www.Kristina.cz
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SPOLECENSKA RUBRIKA

V obdobi od 1. 1. do 31. 3. 2011 oslavili Zivotni jubileum tito nasi ¢lenové.

35 let — Jan Duda, Miroslav Spadek,
Radka Suchoparkova,
Radek Kratochvil

45 let — lvana Vrankova

50 let — Vladimir Lipensky

55 let — Jana Macakova

60 let — Véra FuriSova,
Olga Jendriskova

65 let — Karla DobiaSova,
Petr Haban

70 let — Lenka Reiserova

85 let — Jifina Mullerova

Blahopiejeme!

Navzdy nas opustili

Bozena Hutzova
Vlastimil Réd|

Vzpomindme!
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ZPRAVODAJ AMD VYDAVA ASOCIACE MUSKULARNICH DYSTROFIKU
V CESKE REPUBLICE

Odpovédny redaktor: Mgr. Dona Zalmanova
Redak¢ni rada: Blanka Jedlickova,
Jitka Kacirkova, Miroslav Valina
Graficka uprava: Kristina Pochmanova

Redakce: Petyrkova 1953/24,148 00 Praha 414

VYKONNY VYBOR AMD V CR:
Predseda: Zdenék Janda
Mistopiredseda: Petr Prochazka
Clenové: Zuzana Vojackova
Jaroslava Kaslova
Nikos Nerancolakis

Tajemnice: Jana Macakova
Hospodar: Jaroslav Macak
Revizni komise: pfedsedkyné Véra Landova
¢lenové: Jana Macakova, Jana Rousalova
ADRESA:
AMD v CR, Petyrkova 1953/24, 148 00 Praha 414
Kancelar: Petyrkova 1950/18, suterén

Foto na titulni stran& obalky: redakce
Obrazek na treti strané obalky: Kristina Pochmanova — Bimbule v rizovém lese

Vychazi ¢tvrtletné a je neprodejny
Zpravodaj AMD je registrovan Ministerstvem kultury CR
pod ev. ¢is. E 11139
Tisk - TISK EXPRES s.r.o.
Uzavérka pristiho ¢isla 30. 7. 2011

Vzhledem k neposkytnuti dotace Ministerstvem zdravotnictvi mize dojit
k posunuti uzavérky. Dal$i vydani bude zaviset na ziskani finanénich prostredkd.
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