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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 v8emi nega-
tivnimi dusledky, které z této skute€nosti vyplyvaji.

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

Dulezitou soucasti ¢innosti Asociace muskularnich dystrofik(l je vydavani ¢lenského
Casopisu ZPRAVODAJ AMD, ktery vychazi ¢tvrtletné a poskytuje informace ¢lentm 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

Utedni hod.: Po 9:00 — 12:00, Ut, Ct 13:00 — 16:00 hod,
St 12:00 — 15:00 hod, Pa 9:00 — 12:00

V dobé nepfitomnosti volejte na tel.: 722 946 323

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


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

UVODNI SLOVO

Vazeni ¢tenari,

mame za sebou opét dalSi rok, ale nejen ten. Uplynulo &tyfleté volebni obdobi vyboru
AMD. Mam-li shrnout, co vSe se za tu dobu udalo, podafilo &i nepodafilo, tak bych
zacal asi u cila, které jsme si stanovili. Bylo to pfedevsim zviditelnéni problematiky
svalové dystrofie. Pomalymi, nicméné zfetelnymi kricky se toto predsevzeti dafi uva-
dét do praxe. Pfeci jen se tu a tam jiz Eastéji objevuji zminky o tom, Ze néco jako sva-
lova dystrofie existuje. Zacali jsme se vice zUc€astfiovat rlznych konferenci u nas i
v zahranici. Stali jsme se ¢leny nékolika evropskych i celosvétovych organizaci, kde se
dozviddme mnoho novych poznatkl o problematice nervosvalovych onemocnéni.
Podafilo se natoCit dokument o svalové dystrofii, ktery jiZ na naSich webovych stran-
kach zhlédlo mnoho navstévnika. Obraci se na nas také studenti, ktefi si voli jako téma
své diplomové prace pravé toto postizeni. Z jedné takové spoluprace vznikla pfirucka o
svalové dystrofii, kterou jsme rozesilali v jednom z pfedchazejicich cCisel. Vzniklo
v soucinnosti s nami o.s. MDA RIDE, které pofada dobroc¢inné akce, z jejichz vytézki
jiz mnozi z vas obdrzeli pfispévek na tu ¢i onu pomucku, a které se také vyznamné
podili na propagaci nasi problematiky. Dal$i zmé&nou byly webové stranky, kde je pod-
statné vice informaci i rubrik. Zpravodaj AMD ma novou grafiku, bohat$i obsah a po-
dafilo se nam dopracovat az k barevné obalce. Ve spolupraci s Iékafi byl proveden
plosny screening na Pompeho nemoc, jediné nervosvalové onemocnéni, na které
existuje lécba. NejvétsSim uspéchem pak bylo pofadani mezinarodni konference EAM-
DA v Praze. Na tomto projektu jsme pracovali bezmala dva roky. Shanéni vhodného
hotelu, sponzoru, pfednasejicich z fad odbornik(, zajiStovani dopravy, komunikace se
zahrani¢imi organizacemi a mnoho dalSiho si vyzadalo velké usili, ale vysledek nas
poté&Sil. A nejen nas. Byli jsme za tuto akci chvaleni i v zahranici. PotéSil nas zajem
¢len(, ale i lidi, ktefi se této problematice vénuji, nebo maji nékoho v rodiné postizené-
ho svalovou dystrofii. A to byl také nas cil. Jednim z dalSich Uspéchu je, Ze naSe ¢len-
ka byla zvolena do vykonného vyboru EAMDA.

Co je jesté pred nami, je apelovat na Iékafe a dalSi odpovédné osoby, aby u nas vznik-
la specializovana centra pro nervosvalova onemocnéni, kde bychom se mohli diagnos-
tikovat, pravidelné sledovat vyvoj nemoci, rehabilitovat a dostavat kvalifikovanou po-
moc a péci. Ministerstvo zdravotnictvi ma za ukol vypracovat Narodni strategicky plan
pro vzacna onemocnéni, mezi ktera svalova dystrofie patfi. Pravé pomoci tohoto planu
by se mohlo podafit takové centrum vytvofit. | tak to bude b&h na dlouhou trat, ale
véiim, Zze se to v budoucnu i ve spolupraci s dalSimi organizacemi, které se zabyvaji
touto problematikou, podafi.

Je to také na Vas, ¢lenech, co byste chtéli, nebo si myslite, Ze by se mélo zménit. Jaka
problematika Vas zajima. Proto nevahejte a piste nebo volejte.

Vanoc¢ni €as je za dvefmi. Pfeji Vam, abyste ho prozili v krdsné a jedine¢né atmosfére,
poklidu a se svymi blizkymi.
V novém roce hodné Uspéchd, $tésti, radosti a zdravi.

Zdenék Janda



ZUCASTNILI JSME SE

Ve dnech 19. 4. — 21.4 2011 jsme se zu€astnili vystavy NON-HANDICAP na Praz-
ském vystavisti. Na stanku NRZP jsme prezentovali informacéni materialy o nasi orga-
nizaci.

Ve dnech 1. 5. — 3. 5. 2011 probéhla vyborova schiize AMD v Hodoniné u Kunstatu.
Projednavalo se zde hospodafeni organizace, vysledky dotacniho fizeni na letosni rok,
prerozdélovani prostfedkd na jednotlivé akce a v neposledni fadé pfiprava voleb vybo-
ru AMD v letoSnim roce.

4.5.-8.5.2011 Jan a Jana Mikulen¢akovi reprezentovali nasi organizaci na mezina-
rodnim Sachovém turnaji na Slovensku s ndzvem DYSTRO CHESS SLOVAKIA 2011.
Tento turnaj se uskutecnil za finanéni podpory zemi tzv. Visegradské Ctyrky.

21. 5. 2011 jsme se zucastnili schize vykonného vyboru EAMDA, kde se projednavala
faze ptiprav na konferenci v Praze v leto§nim roce, sméfovani EAMDA do budoucna a
pfiprava konference v pfistim roce v Budapesti.

28. 5. — 29. 5. 2011 jsme se zuCastnili akce Mezi ploty pofadané tradi¢né v arealu
Bohnické nemocnice. Spole¢né s dalSimi organizacemi jsme informovali navstévniky o
problematice svalové dystrofie a ¢innosti naSeho sdruzeni.

25. 6. 2011 jsme se zuc€astnili 3. ro¢niku MDA RIDE. Jak jiz mnozi z Vas védi, je to
akce na podporu lidi postizenych svalovou dystrofii. Na akci se vybralo pfes pll milionu
korun, které byly rozdéleny mezi jednotlivce a organizace zabyvajici se problematikou
svalové dystrofie.

8. 9. 2011 se uskutecnil Training course organizace TREAT-NMD, ktery jsme z vétSi
gasti pomahali organizaéné zajistovat. Prob&hly zde seminafe pro odborniky z Ceské
republiky, ktefi hodnotili tuto akci jako velmi pfinosnou. Seznamili se s novymi meto-
dami péce a léCby nervosvalovych onemocnéni, jaké se pouzivaji ve svété.

8. 9. — 11. 9. 2011 jsme poradali mezinarodni konferenci EAMDA. Zlcastnilo se ji
mnoho organizaci z Evropy. Pfedna3eli zde odbornici od nés i ze zahrani€i. Tato akce
byla pro nasi organizaci velmi pfinosna. Na pfednasky pfiSlo mnoho zajemcl z fad
nasich ¢lenl a rodinnych pfislusnikl, coz bylo nasim cilem.

24. 9. 2011 jsme se zucastnili oslav 20. vyro¢i pusobeni firmy MEYRA na naSem trhu.
Oslavy probéhly v sidle firmy v Podébradech. Na tuto akci jsme byli pozvani jako orga-
nizace feditelem firmy Ing. Vladimirem Kopackou. Firma MEYRA byla také jednim z
partnert, ktefi finanéné podpofili konferenci EAMDA.

18. 10. — 21. 10. 2011 jsme se zucastnili tradiCni vystavy Rehaprotex v Brné. Na stan-
ku NRZP jsme prezentovali informacni materialy o nasi organizaci.

7. 11. 2011 jsme se zucastnili jednani na Ministerstvu zdravotnictvi o narodnim planu
pro vzacna onemocnéni. V tomto dokumentu by méla byt zohlednéna problematika
vSech onemocnéni, ktera se klasifikuji jako vzacna. Patfi mezi né i svalova dystrofie.
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INFORMUJEME

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

Poradenstvi z oblasti socialni problematiky vam poskytujeme pfimo v
kancelari AMD, pondéli 9:00 — 12:00, utery, ¢tvrtek 13:00 — 16:00, stieda
12:00 - 15:00, patek 9:00 — 12:00, nebo na tel.: 272 933 777.

Mimo tyto hodiny pak na tel.: 722 946 323. Se svymi dotazy se muzete
obracet i pisemné na adresu kancelare €i e-mailem na:

info@amd-mda.cz

Webové stranky: www.amd-mda.cz

Clenské prispévky

Zadame vsechny, kdo jesté nezaplatili élenské prispévky na leto$ni rok
2011, at’ tak co nejdfive ucini.

Bohuzel nezaplatila cela tretina z Vas!!!

Vyse prispévku ¢ini 200,- K¢ za rok.

Prispévky na pfisti rok prosime, platte v obdobi od 1. 1. 2012 do 31. 3.
2012.

Vyse pfispévku je stejna, 200,- K¢ za rok. Posilejte pfiloZzenou sloZenkou,
nebo prevodem na ucéet. Cislo uc¢tu najdete na treti strané Zpravodaje
dole.

Nezapomeiite vzdy uvést do kolonky pro prijemce citelné své jméno a
poznamku, ze jde o €élensky prispévek.


mailto:info@amd-mda.cz
http://www.amd-mda.cz/

Dopis ministrovi zdravotnictvi panu Leosi Hegerovi

Jiz néjakou dobu se diskutuje o novych Upravach v lazeriské 1é¢bé a posled-
nich tydnech také o privatizaci Janskych Lazni.

ProtoZe jsou to zpravy velmi znepokojujici a je mnoho nejasnosti, obratil jsem
se dopisem na ministra zdravotnictvi o vysvétleni a pfipadné prozkoumani
této kauzy.

Na odpovéd’ ¢ekame.

Vazeny pane ministfe,

nejprve dovolte, abych kratce pfedstavil nasi organizaci. Nase ob¢anské sdru-
Zeni se zabyva problematikou svalové dystrofie. Snazime se pro nase Cleny
ziskavat nové informace o této nemoci a pomahame jim zaclefiovat se do
bézného Zivota. Organizujeme rtzné rekondi¢ni pobyty a dalsi aktivity, které
nam pomahaji vyrovnavat se s timto tézkym postizenim.

Jste lékar a jisté vite, Ze na toto onemocnéni v sou€asnosti neexistuje 1€k a
jediné, co dokaze zpomalit progresi, je komplexni lazefiska IéEba a pfiméfena
rehabilitace. Proto s velkymi obavami sledujeme zmény, které se dotykaji
pravé moznosti IéCby v lazefiskych zafizenich.

Nyni je napfiklad aktualni privatizace Janskych Lazni, kde dostavame infor-
mace z rlznych zdroji a z vefejnych médii, ze pravé svalova dystrofie a ner-
vosvalova onemocnéni obecné byla vyskrtnuta ze seznamu diagnéz, které by
se v téchto laznich mély I&dit. Cela tato situace je velmi piekvapiva vzhledem
k tomu, Ze se tato onemocnéni zde I1éCila desitky let, a to s velkym Uspéchem.
Najednou se zjisti, Zze nevyhovuiji?!

V soucasnosti jsou to jiz jediné lazné, kde se mohou I&Cit lidé s t&zSimi for-
mami nervosvalovych onemocnéni. Je tu totiz personal, ktery pomaha pacien-
tim pfi pfesunech na voziky, na cvi¢ebni stoly, do van s léCivou vodou apod.
a také pfi nezbytnych potfebach mimo rehabilitaci.

O jedny takové lazné jsme piisli jiZ pfed dvéma roky, a to o Velké Losiny. |
tam mnozi z nas jezdili na 1éCeni, ale bohuzel po privatizaci byl tento personal
propustén a pro nas jsou jiz nedostupné. Je z nich zafizeni typu wellness.
Muzete namitnout, ze je vice lazefiskych zafizeni, ktera mohou IéCit nervosva-
lova onemocnéni, ale zadné bohuzel nedisponuje takovouto pomoci. Navic
zdravotni pojistovny nechtéji hradit naklady na doprovod lidem, ktefi pomoc
potfebuiji.

Pokud je tomu opravdu tak, nebudeme mit jizZ mozZnost se nadéle I&it, progre-
se se bude zrychlovat a tim dfive pfijdeme o svoji sobéstacnost. To se samo-
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zfejmé pozdé&ji projevi i ve zvySenych nakladech na péci o tyto lidi a zatizi
statni rozpocet.

Proto se na Vas obracim s zadosti o prozkoumani celé situace, a pokud se
zaklada na pravdé, pak o zasah v této véci a zafazeni svalové dystrofie a
dalich nervosvalovych onemocnéni zpét do seznamu diagnéz, které se mo-
hou v Janskych Laznich Iécit.

K tomu se vaze i dalSi problém a to je indikaéni seznam. Nase diagnéza ma
jiz mnoho let v tomto seznamu psanou lazenskou lé¢bu zpravidla jednou za
dva roky (od 18 let). Jak jsem se jiz zminil vySe, je to jediny zplsob, jak si co
nejdéle udrzet sobéstacnost. Proto by bylo vhodné tuto klauzuli zménit na
jednou ro¢né. Lécba jednou za dva roky ma od sebe velky Casovy odstup.

Vazeny pane ministfe,

nase onemocnéni patfi mezi takzvana vzacna. Pfipravuje se strategicky plan
pro vzacna onemocnéni. Jednim z kroku, které by nam pomohly naplnit néco
z tohoto dokumentu, je moznost pravidelné se Iécit.

Jisté jste pracovné velmi vytizen, presto pokud by se naslo ve Vasem progra-
mu 15 minut na osobni schizku, rad bych Vam tuto situaci objasnil osobné.

Preji Vam ve Vasi, jisté nelehké praci.
mnoho Uspéchll a véfim, Ze situaci provéfite a pomuzete.

S pozdravem

Zdenék Janda .
Predseda Asociace muskularnich dystrofik(l v CR

10



SOCIALNI OKENKO

Aktualné z legislativy

O parkovaci prukaz pro OZP, platny v EU, jiz Ize pozadat

S ucinnosti od 1. 8. 2011 doslo ke zméné zakona o provozu na pozemnich komu-
nikacich €. 361/2000 Sb., kde je stavajici oznaceni O1 (znak vozickare do auta) nové
oznaceno jako ,,parkovaci priikaz pro osoby se zdravotnim postizenim“.

Toto nové oznaceni vozidla by nové mélo platit i v ramci zemi EU jako uznavana
parkovaci karta. Soucasné znaky vozic¢kare (oznaceni O1) do auta budou platné do
ukoné&eni platnosti pfisluSného prikazu, nejpozdéji vSak do data 31. 12. 2012. Do
tohoto data nejpozdéji je treba pozadat o novy parkovaci priikaz.

K datu 4. 10. 2011 byl koneéné ve Sbirce zakonl vydan provadéci predpis ke
zminénému zakonu, ktery stanovuje VZOR tohoto priikazu (tedy pfesné parametry,
jak ma oznaceni vypadat). V praxi tedy jiz nyni obecni urady obci s rozsirenou pt-
sobnosti mohou vydavat nové parkovaci prikazy.

misté Vaseho bydlisté. Upozornuji, Ze VaSe stavajici ozna€eni O1 do vozidla (znak
vozickare) plati az do 31. 12. 2012 (pokud Vam jeho platnost nekonci pfed timto da-
tem).

Zadat o novy elektricky vozik se bude i nadale po 5 letech

Ve Sbirce zakonl vysla dne 14. 10. 2011 novela zakona o vefejném zdravotnim
pojisténi, kterd po mnoha debatach nakonec neméni narok na elektricky vozik od
zdravotni pojistovny.

Dle jednoho z navrhG mél byt elektricky vozik nové zdravotni pojiStovnou hrazen je-
denkrat za 7 let (misto sou€asnych 5 let). Nicméné tento navrh nastésti neproSel le-
gislativnim procesem.

I nadale tedy bude mozné zadat od zdravotni pojistovny elektricky vozik 1 x za 5
let.

Ve Sbirce zakonu naleznete tento pravni predpis jako stejnopis ¢astky 105.

Zaméstnavani OZP v roce 2012

Clanek se vénuje zasadnim planovanym zménam v legislativé tykajici se zaméstnava-
ni osob se ZP od 1. 1. 2012. Upozorniuji, ze dnes (1. 11. 2011) probiha v poslanecké
snémovné hlasovani o navrhu novely zakona o zaméstnanosti. Tento navrh Senét v
fijnu zamitl a vratil jej Poslanecké snémovné. Otazkou tedy nyni je, zda poslanci ,pfe-
hlasuji* Senat. Aktualni informace miiZete ziskat na webu &asopisu Vozi¢kar na
www.vozickar.com.
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Soucasny stav chystané novely zakona o zaméstnanosti

Prispévek zaméstnavateli, ktery zaméstnava vice nez 50 % zaméstnancti se ZP
(,,pFispévek na mzdu®), po dlouhych debatach nakonec zistava na urovni 8 000,- Ké.
Nicméné v navrhu se objevuje podminka, Zze zaméstnavatel musi vzdy hradit ale-
spon 25 % nakladui na pracovni misto.

V praxi ma bohuzel jiz nyni toto nové ustanoveni o povinném procentu hrazeném za-
méstnavatelem negativni dopady. Zaméstnavatelé nyni zjistuji, Ze od 1. 1. 2012 jim jiz
stat nebude ,platit* celého zaméstnance, tak jako tomu bylo doposud (pokud mzda
v€etné odvodu nepfesahla 8000,- K&). Budou muset sahnout do vlastni kapsy — a to se
bohuZel spousté z nich nezamlouva a snaZi se s osobami se ZP uzavfit vypovédi
z pracovniho poméru dohodou. V téchto pfipadech doporuéujeme dohody nepodepi-
sovat a radéji se v konkrétnich pfipadech obracet napf. na nasi Poradnu pro zZivot
s postizenim (kontakty jsou uvedeny u jména autorky ¢lanku).

Prispévek na provozni naklady souvisejici s vySe uvedenym pracovnim mistem byl
soucasnou verzi navrhu novely stanoven na 2 000,- K€. V navrhu je uvedena podmin-
ka, ze prispévek na €astecnou uhradu provoznich nakladii nelze poskytnout na
pracovni misto zfizené nebo vymezené mimo pracovisté zaméstnavatele (tedy na
tzv. praci z domu).

Od 1. 1. 2012 bude zfejmé nutné ,,vyhradit chranéna pracovni mista“ na zakladée
dohod s Ufadem prace na vSechny pfipady zaméstnavani osob se ZP, na které za-
méstnavatelé zadaji pfispévky od statu. Nyni to v pfipadé, ze zaméstnavatel zamést-
naval vice nez 50 % osob se ZP a Cerpal pfispévek na zaméstnavani vice nez 50 %
osob se ZP, nebylo nutné. Na toto vyhrazeni bude stanoveno urcité obdobi — uvazuje
se az o 6 mésicni Ihité.

Zadosti o uznani statutu osoby se zdravotnim znevyhodnénim bude zfejmé& moz-
né podavat pouze do 31. 12. 2013. Do té doby by mél byt dle vyjadfreni MPSV vymys-
len systém transformace téchto osob do stupriti invalidity. Poté by mél byt statut ,osoby
se zdravotnim znevyhodnénim* zfejmé zruSen. Soucasné platna rozhodnuti o uznani
osoby se zdravotnim znevyhodnénim budou platit po dobu, na kterou jsou vydana,
nejdéle vSak do data 1. 1. 2015.

Dale by mélo dle navrhu novely zakona dojit ke zruseni ¢asti zakona, ktera se vénu-
je chranénym pracovnim dilnam, tim padem by byly zruSeny pfispévky na vytvoreni
chranéné pracovni dilny a pfispévky na ¢astec¢nou Uhradu nakladi chranéné pracovni
dilny. I nadale by zlGstala moznost vyhradit pro osobu se ZP chranéné pracovni
misto (Ci vice téchto mist).

Aktualni navrh novely zakona o zaméstnanosti Ize nyni najit na strankach Senatu
CR - www.senat.cz , pod éislem tisku 194.

Lucie Markova, DiS.

Vedouci programu Poradenstvi a informace
Vedouci sluzby odborné socialni poradenstvi

A poradna@ligavozic.cz
POI'[ICIEI'ISWI Bezplatna linka 800 100 250
a informace

800 100 250

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

Vybrané dotazy se tentokrate tykaji nového parkovaciho prikazu pro osoby se zdra-
votnim postizenim a statem dotovanych pfijimacl digitalniho signalu pro zdravotné
postizené obcany.

Dotaz

OZP*, platném v EU. Plati v zahrani¢i stejna pravidla jako u nas? Nemusim si tedy
pofizovat dalni¢ni zndmku, mohu zastavovat na vyhrazenych parkovacich mistech pro
vozi¢kare atd.?

Odpovéd

Nové oznaceni vozidla, tzv. ,parkovaci prukaz pro osoby se zdravotnim postizenim“
(O7), které je v platnosti od 1. 8. 2011, plati i v ramci ¢lenskych zemi EU jako uznava-
na parkovaci karta. To vSak neznamena, Ze ve vSech téchto zemich Vas toto ozna-
geni automaticky opraviiuje k &erpani stejnych vyhod jako v Ceské republice (ty jsou
nastaveny nasi legislativou pro nase uzemi).

Diky nové parkovaci karté jste opravnén vyuzivat vyhod, které se k ni vztahuji na za-
kladé legislativy jednotlivych zemi EU. Obecné se jedna pfedevSim o zvyhodnéni tyka-
jici se parkovani. Pred vyjezdem do konkrétni zemé je potfeba si zjistit, k vyuzivani
jakych vyhod Vas parkovaci prikaz v dané zemi opravriuje.

Dotaz

SlySela jsem, Ze pfed vypinanim analogového vysilani budou k dispozici statem doto-
vané pfijimace digitalniho signalu anebo pfispévky pro zdravotné postizené a socialné
potfebné. Kde mohu o tento pfijimac ¢i pfispévek pozadat? Mam invalidni dachod lIl.
stupné a prikaz ZTP.

Odpovéd

Tato informace v minulosti v nékterych médiich skute¢né probéhla, nicméné bylo uva-
déno, Ze zavedeni téchto pFispévkl nebo dotovani vysilacu je pravdépodobné. Dosud
vS8ak zadné podobné pfispévky ani dotace nebyly uzakonény a dle informaci Narodni
koordinacni skupiny pro pfechod na digitalni televizni vysilani se zavedeni téchto pfi-
spévkl ani nechysta. Za urcitych okolnosti je mozné poskytnout dotaci na pomoc pfi

naleznete na http://www.digitalne.tv/dotace/.

Na vas$e dotazy odpovidaji pracovnici Poradny pro Zivot s postiZzenim Ligy vozi¢kari
www.ligavozic.cz/poradna
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AKCE

lll. roénik MDA RIDE

Jiz treti rocnik akce MDA RIDE, ktera podporuje lidi postizené svalovou dystrofii, ten-
tokrat probéhla v krasném parku Portheimka na Praze 5.

Mnoho atrakci pro Sirokou verejnost, jako byl skakaci hrad pro déti, loutkové divadlo,
indiansky stan s ,pravymi“ indiany, historicky $erm, thajsky box, cvi€¢eni psi pomocnici,
prehlidka krasnych aut Mustang, vystava vozik od firmy Otto Bock, mnoho stankl s
obcerstvenim, NESSPRESO, trdelniky, klobasy, nealkoholické pivo Frii atd. VytéZek z
prodeje Sel na konto MDA RIDE.

Byly zde také stanky sponzor(, napf. u stanku VZP jste si mohli nechat zdarma zméfit
hladinu cukru a cholesterolu, u ,salénu” Wella zase upravit U¢es nebo ostfihat, mohli
jste vyzkouset simulator zvedani motorky na zadni kolo zkratka mnoho a mnoho pfile-
Zitosti, jak si zpfijemnit letni odpoledne.

Ale samoziejmeé krasné motorky s nezbytnou spanilou jizdou Prahou a blizkym okolim.
Mohli jste se svézt nékterym z pfistavenych mustangu ¢i aut a ti odvaznéjsi i na motor-
ce.

| letos probéhla drazba, tentokrat to byla kosile s podpisem Willie G. Davidsona. Cast-
ka se vySplhala na neuvéfitelnych 23 000,— K&. Vitéz drazby, opét Otas Jirous, ji véno-
val hlavnimu organiztorovi Kadovi Kadefabkovi, ktery si ji za tu vSechnu snahu a
neuvéfitelnou vytrvalost, se kterou letoSni ro¢nik pfipravoval, zaslouZi.

Predev8im Kadovi patfi podékovani za to, jak se nam snazi pomoci, ale také Daniele
Odehnalové, Hance Kadefabkové a dalSim.

Letos se vybrala ¢astka mezi 400 — 500 tisici a za tfi roky se podafil vybrat jiz milion
korun. Penize budou opét ureny pro Vas, ktefi to potfebujete. Na kompenzaéni po-
mucky, akce nasi organizace apod.

Kdo nepfiSel na letodni akci, mohl jen litovat. Vé&fime, Ze se pfisté zucCastnite

Red.
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10,000 Ke Vitkovi Poplsteinovi na rehabif
15,000 K Dusan Baranovic prispéveknat
10,000 K¢ Jakub Prazak prispévek na ost
10,000 Ke Michal Stuchlfk prispévekna
pro handicapované
10,000 K¢ Pavel Tikovsky prispéveknag
5.851K¢ DavidHﬂlekpiispéveknudl
20,000 K¢ Nikos Nerancolakis prispével
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Konference EAMDA v Praze

V obdobi 8. az 11. zaFi Asociace muskularnich dystrofikdl v CR hostila v Pra-
ze, v prostorach hotelu Clarion, 41. Mezinarodni konferenci EAMDA a vzdéla-
vaci kurz pro odborniky organizovany ve spolupraci s TREAT NMD zaméfeny
na implementaci standard( péce o osoby s nervosvalovym onemocnénim.
Mezinarodni konference EAMDA a zaroven valné shromazdéni této evropské
organizace se kazdoroCné kona v jiné ¢lenské zemi. Tento rok se poprvé ko-
nala v Ceské republice, coz byla pro AMD velka &est, ale zarovefi i vyzva. Po
dlouhém a naroéném hledani jsme vybrali jako misto konani Hotel Clarion
v Praze, ktery jako jediny odpovidal danym pozadavkim. Najit hotel s co nej-
vét§im poctem bezbariérovych pokoju v nasich podminkach neni zrovna jed-
noduchy ukol. Vedeni hotelu nam vyslo ve v8em vstfic a i diky ochoté celého
personalu se nam podafilo konferenci Uspé&sné zorganizovat. Konference ma
tradicné dvé ¢asti. Prvni je vénovana |ékafské problematice a druha socialnim
aspektim. Lékarska ¢ast konference byla vénovana novym pfistuplim a vy-
sledkiim vyzkumu v oblasti nervosvalovych onemocnéni na evropské urovni.
Mezi prednasejicimi byli odbornici z Ceské republiky, ale i ze zahrani&i, napf.
z Francie, Velké Britanie, Italie, Némecka, Slovenska atd. Pfednasky ukazaly,
jak se v jinych zemich dafi realizovat v praxi pé€i o lidi s nervosvalovym one-
mocnénim, a zdUraznily vyznam multidisciplinarni péce v této oblasti. Byla
vyzdvizena role a nezbytnost specializovanych center, kde postizeni mohou
ziskat odpovidajici pé&i. Cesti Iékafi dospéli k zavéru, Ze je tteba prezkoumat
nékteré ze svych stavajicich postupu a pfistupa.

Z témat, ktera zde zaznéla, pfipominame: Vyhledavani Pompeho nemoci v
dospélé populaci CR; Narodni registr nemocnych s myotonickymi poruchami;
Exon skipping — molekularné geneticka metoda 1éCby DMD; Geneticka dia-
gnostika u DMD; Souc€asna kardiologicka pé€e u osob s nervosvalovym one-
mocnénim; Dysfagie (polykani) a vyziva; Standardy péce o osoby se svalovou
dystrofii; Neinvazivni a invazivni ventilacni podpora u pacientd s DMD; Ner-
vosvalova centra v Némecku; Jak prosadit hlas osob s nervosvalovym one-
mocnénim v rdmci mezinarodniho spole€enstvi NMD; Jakou roli hraji ob&an-
ska sdruzeni a charitativni organizace.

Druha ¢ast konference byla vénovana socialnim aspektim a asociacim zaby-
vajicich se problematikou lidi s nervosvalovymi nemocemi.

Z prednasek, které zde zaznély, pfipominame nasledujici prezentace:

Home Sweet Home: asociativni zkuSenost samostatného zivota; Socialni
aspekty zdravotniho postizeni; Zivot se svalovou dystrofii; PC hlasové ovlada-
ni; Pravni ramec pro postaveni osob s nervosvalovymi poruchami v Srbsku;
Regeneracni rehabilitace osob se NMD v Izole ve Slovinsku atd.

Konference byla kladné ohodnocena jak doméacimi u€astniky, tak i hosty ze
zahranici. Hlavni pfinos spociva v propagaci problematiky lidi s nervosvalo-
vym onemocnénim mezi odborniky i laickou vefejnosti. Ukazala se také nut-
nost a vyznam spoluprace mezi riznymi zemémi a Sifeni jejich zkuSenosti.
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Cela konference méla vysokou uroven, coz mnozi Ucastnici ocenili. Také se
zde dozvédéli mnoho uzite€nych informaci, jak z oblasti vyzkumu, zdravotnich
problému i socialni péce.

Druhy den po skon&eni konference byla pro zahrani¢ni Ucastniky pfipravena
prohlidka Prahy zakon&ena slavnostni vecefi.

Soubézné s konferenci probihal také jednodenni kurz pro odborniky organizo-
vany ve spolupraci s TREAT NMD a ENMC. Koordinatory této akce byli Tho-
mas Sejersen (Karolinska University, Stockholm), Anna Ambrosini (Italie) a
Stanislav Voharika (neurologické oddéleni, VUT v Brné&). Zucastnilo se 23
neurologtl pfedevsim z Ceské republiky.

Béhem dopoledni ¢asti se kurz zaméfil na ¢innost TREAT NMD, zejména na
Sifeni nejnovéjSich konceptl standardd péce u postizenych DMD a SMA.
Ostatni pfednasky byly zamérené na aspekty spojené s respiraénimi problémy
a prevenci kardiologickych potizi, na patologické mechanismy dysfagie a vyzi-
vu a rehabilitaci. Diskuse upozornila na oblasti, kde jsou patrné velké rozdily
mezi jednotlivymi zemémi. Je to napf. péce o pacienty zavislé na podplrném
dychani (v nékterych mistech stale chybi potfebné vybaveni a vySkoleny per-
sonal), prevence kardiologickych dysfunkci, uplatiiovani spravné klinické pra-
xe pfi rehabilitaci a pouzivani vhodnych ortopedickych pomcek.

Kurz byl dobrou pfilezitosti hovofit o Urovni péfe o osoby s nervosvalovym
onemocnénim v jednotlivych zemich a srovnat to se situaci v Ceské republice.

Red.
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TYPY SVALOVE DYSTROFIE

Facioscapulohumeralni svalova dystrofie (FSHD)

Facioscapulohumeralni svalova dystrofie (FSHD) je genetické onemocnéni postihujici
hlavné svalstvo obli¢eje, lopatek a pazi. Dlouhy nazev pochazi z latinského slova fa-
cies oznadcujici tvar; scapula, anatomické oznaceni lopatky a humerus, latinské slovo
pro horni ¢ast paZze a pazni kosti od ramene k lokti. Termin svalova dystrofie znamena
postupné oslabovani svalstva a ztraty svalové hmoty. U svalové dystrofie typu FSHD
jsou v prvni radé postihnuty svaly v obli¢eji, ramen a horni ¢asti pazi, ale nemoc se
obvykle projevuje i oslabenim jinych svalii. Vzhledem k tomu, Ze FSHD je nemoc, ktera
zpravidla postupuje velmi pomalu a ziidka ovliviiuje srdce a dychaci systém, neni
povaZovana za Zivot ohrozujici. VétSina lidi s touto nemoci ma normalni délku Zivota.

Co zplisobuje FSHD?

FSHD je témér vzdy spojena s genetickou vadou (mutace), ktera zplGsobuje zkraceni
segmentu DNA na chromozomu 4. Tento segment neni soucasti zadného konkrétniho
genu, ale pravdépodobné zasahuje do spravného zpracovani genetického materiélu.
Malé procento lidi trpi poruchou, ktera vypada pfesné jako FSHD, pfestoze nemaji
zkraceny segment na chromozomu 4. Geneticka pficina jejich onemocnéni neni zatim
znama.

Existuji rdzné formy FSHD?

Néktefi odbornici rozdéluji FSHD do dvou hlavnich skupin podle véku, kdy doty€ny
onemocnél, na dospélost a détsky vék. Forma ziskana v obdobi dospélosti (zahrnuje
FSHD ziskanou i v obdobi dospivani) byva mnohem castéjsi. U obou typd FSHD muze
obli¢ejové svalstvo zacit ochabovat uz v détstvi. Sporadicky se jiné pfiznaky FSHD
mohou objevovat také v raném véku. Obvykle typ FSHD, ktery se projevi v raném
détstvi, miva t&€zSi prubéh, svaly byvaji vic ochablé a nékdy také postihuje sluch a
zrak. Pfedbézné dlkazy naznaduji, Ze infantilni forma je spojena s tim, Ze chybi vétsi
kus DNA.

Jak se projevuje FSHD?

Veék, kdy se onemocnéni projevi, prabéh a zavaznost jsou velmi individualni. Vzhledem
k ochabnuti obli¢ejového svalstva byva obtizné se usmat nebo napfiklad pit pomoci
br¢ka. Obvykle se pfiznaky objevuji béhem dospivani, kolem 20 roku, i kdyz oslabeni
nékterych svall mdze zagit uz v détstvi nebo v pozdéjSim véku kolem 50 let. U nékte-
rych lidi mdze mit nemoc tak mirny prabéh, Ze nejsou patrné zadné pfiznaky. V téchto
pripadech mize byt nemoc diagnostikovana pouze v pfipadé onemocnéni jiného ¢lena
rodiny, ktery se dostavi k Iékafskému oSetfeni. Obvykle jdou lidé k Iékafi teprve ve fazi,
kdy jim ochabuji svaly kolem ramen a na dolnich kon¢etinach a nemohou zvednout
paze nad hlavu ¢ maji potize s chizi po schodech. Pfi podrobnéjSim zkoumani se
Zjistilo, ze fada postizenych osob si vybavilo nékteré pfiznaky uz z détstvi, napfiklad
vystouplé lopatky nebo problémy pfi hazeni mi¢em. DalSimi prvotnimi pfiznaky byvaji
neschopnost piskat, vyhodit do vzduchu balon nebo problémy s pitim brékem. U vétsi-
ny lidi s FSHD nemoc postupuje velmi pomalu. MGze trvat i 30 let, neZ se nemoc vaz-
né projevi a Clovék se stane invalidnim, a ani to nemusi nastat v kazdém pfipadé.
Odhaduje se, ze asi 20 procent lidi s FSHD nakonec skon¢i na invalidnim voziku.
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Ochabovani obli¢ejového svalstva

Ochablost obli¢ejovych svall byva prvnim pfiznakem FSHD, ale ¢asto si toho postiZe-
na osoba nemusi v§imnout. Obvykle ji na to upozorni nékdo jiny nebo IékaF. Nejvice
postiZzené jsou svaly, které obklopuji o€i a Usta. Byvéa obtizné naSpulit pusu, a proto lidé
s touto nemoci maji potize napf. s nafukovanim balénkd, piti brékem &i piskanim. O
néco vice znepokojujici je slabost o€nich svall, coz zplsobuje obtize pfi zavirani oc¢-
nich vi¢ek. Jak nemoc postupuje, oci pfes noc vysychaji a stavaji se citlivéjsi. Paleni a
pocit suchého oka rano pfi vstavani muze byt znamkou toho, Ze oko se pfes noc neu-
zavira kompletné. Je dobré pfes noc nosit o&ni masku.

Ochabovani svall v oblasti ramen

U vétSiny osob s FSHD se projevuje také oslabeni svalstva v oblasti lopatek, coz je
prvni znamka toho, Ze je néco $patné. Lopatky byvaji obvykle dobfe upevnéné ve své
poloze a umoznuji svalstvu hornich koncetin zvedat riizné predméty. U lidi s FSHD
jsou svaly, které drzi lopatky na svém misté, oslabené, takze lopatkové kosti se pfilis
pohybuji. Lopatky jsou vystréené ven a pii pohybu sméfuiji ke krku. Rika se jim také
,KFidlové" lopatky, protoze vycnivajici kosti pfipominaji kfidlo. Ochabnuti svalstva ne-
byva na obou stranach téla rovnomérné. Na zacatku onemocnéni si ¢lovék s FSHD
uvédomi, Zze nem(ize hazet napfiklad s mi¢em. Pozdéji mize mit potize zvednout ruce
nad hlavu, Cesat se nebo dosdhnout na vysokou polici &i néco povésit. Tyto problémy
jsou zpusobeny oslabenim sval( kolem ramen a horni ¢asti pazi.

Ochabovani svalstva dolnich konéetin

PFi progresi onemocnéni zaénou ochabovat svaly na pfedni a bo¢ni ¢asti dolnich kon-
Getin. Jedna se o svaly, které zvedaji pfedni ¢ast chodidla pfi chizi, abychom nezako-
pavali o $pic¢ky. Kdyz tyto svaly slabnou, chodidlo zlistava svéSené dolll a hrozi nebez-
peci zakopnuti. Tento stav se nazyva svéSena noha. Nejvétsi obtize byvaji pfi chiizi po
schodech nebo na nerovném povrchu. Ne kazdy s FSHD miva tyto problémy.
Ochabovani bfisnich svali

U mnoha lidi s FSHD se také projevuje ochabovani bfinich sval(. To se mlze projevit
uZ na podgatku onemocnéni. Cim vice ochabuiji bfigni svaly, tim vic se vyviji lordéza v
oblasti bederni (spodni) oblasti patefe. Lordéza je typicka pro osoby s FSHD.

Ochabovani panevniho svalstva

U nékterych lidi postizenych FSHD dochazi také k ochabovani panevniho svalstva.
S tim se ale nemusime setkat u kazdého postizeného. Obvykle se to za¢ina projevovat
ve stfedni dospélosti, pokud se to viibec objevi. Oslabovani panevnich svalll zplsobu-
je potize se vstavanim ze Zidle nebo chlzi po schodech a muaze vést az k invalidnimu
voziku, a to zejména na dlouhé vzdalenosti. Svaly na stehnech jsou nékdy také posti-
zené. Oslabeni panevniho svalstva mize vést ke vzniku kolébajici chuze a pfispiva
ke zhorSeni lorddzy, ktera u FSHD byva velmi ¢asta. U déti s FSHD byva oslabeni
panevniho svalstva prvnim pfiznakem nemoci, kterého si rodi¢e vSimnou, jelikoz to
détem pusobi potize s chuzi a béhem.

Asymetrické ochabovani svalstva

U vétsiny lidi s FSHD byva oslabeni svalstva levé a pravé strany téla asymetrické. U
nékterych jedincl s FSHD mUlze byt tento rozdil dost vyrazny. Dlvod této asymetrie,
ktera neni obvykla u jinych typl svalové dystrofie, neni jasny.
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Ma FSHD i jiné pfiznaky nez ochabovani svalstva?
Toto onemocnéni mize mit kromé ochabovani svalstva i jiné pfiznaky.

Bolesti a zanéty

Zanét svalll - napadeni nékterymi druhy bunék imunitniho systému - se vyskytuje u
nékterych svalovych dystrofii a mohou byt rozsahlé i u nékterych lidi s FSHD. Z tohoto
ddvodu je nékdy FSHD Spatné diagnostikovana a zaménuje se za jiny typ svalového
onemocnéni nebo jinou nemoc jako polymyositida, u které imunitni systém napada
svaly. Dulezitym rozdilem je, Ze polymyositida je lé¢itelnda pomoci prednisonu, kortiko-
idniho léku, ktery mGze zanét vylécit, zatimco nema zadny vliv na FSHD. Vzhledem
k mnozstvi nezadoucich uc¢inkd ho nedoporucujeme u této diagnézy uzivat, i kdyz
muze nékteré priznaky FSHD potlagit.

PFicinou bolesti u FSHD muze byt ochabovani svalstva, z toho divodu vznikaji také
rdzné deformity kosti, obzvlast patere ¢i lopatek.

Deformity kloubti a patere

Vzhledem k ochabovani svalstva dochazi k tuhnuti kloubl a ke vzniku kontraktur. U
FSHD k nim dochazi nejCastéji v oblasti Achillovych Slach. Patef se sklada z mnoha
spojll mezi obratli, coz ji vlastné dodava pruznost a flexibilitu. Takze, kdyz svaly kolem
patefe oslabuji, patef se vychyluje do strany nebo dovnitf. Vychyleni patefe miva Casto
podobu lordézy nebo skolidzy, ktera v8ak nebyvé tak zavazna.

Mirna ztrata sluchu

U nékterych forem FSHD se muze vyskytnout i mirnd ztrata sluchu, ale vétSinou to
ovliviiuje jenom vnimani vysokych ténd. Casto tato porucha byvéa tak mala, e dotyény
si ji ani nevSimne a je objevena az pfi peclivé kontrole. Néktefi odbornici se dokonce
ptaji, zda ztrata sluchu je opravdu nasledkem onemocnéni FSHD, nebo to je bézny jev
u dospélych osob obecné. Pokud opravdu dochazi ke ztraté sluchu u FSHD, tak ddvod
neni jasny. Kdyz ¢lovék onemocni FSHD v détstvi, ztrata sluchu byva mnohem zavaz-
né&jsi, nez kdyZ nemoc propukne v dospélosti. Divod je rovnéz nejasny.

Zmény sitnice
U FSHD se také mohou objevit nékteré abnormality v krevnich cévach sitnice. Nastésti
jen velmi malo lidi ma problémy se zrakem nasledkem tohoto onemocnéni, ale kazdy
postizeny by mél absolvovat nav§tévu u oéniho Iékare. Opét dlivody této poruchy
nejsou znamé.

Srdeéni a dychaci funkce

Je bézné, Ze onemocnéni svalovou dystrofii obvykle pfinasi i zhorSeni srdecni funkce
¢i dychaci obtize. | u typu FSHD mohou nastat tyto problémy, i kdyz obvykle nebyvaji
tak zavazné a Casto jsou objeveny pouze po specializovaném vySetfeni. Néktefi od-
bornici v posledni dobé& doporucuji monitorovani srde¢ni funkce i u pacientd s FSHD.
Podobné to je i u dychacich potizi, které mohou byt rizné v zavislosti na oslabeni
dychacich svall. Tyto obtize vSak nejsou tak ¢asté u FSHD jako u jinych typl svalové
dystrofie. | zde se doporuc€uje pravidelna kontrola plic a kardiologické vySetfeni

Co neni postizené u FSHD?
U tohoto typu svalové dystrofie se neprojevuji zadné poruchy uceni ¢i jiné mentalni
dysfunkce. Citlivost ani nervovy systém nejsou poruSeny. Neprojevuji se ani ztraty
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vnimani, neschopnost ovladat mocovy méchyi &i stfeva nebo sexualni problémy.
V8echny tyto aspekty se u FSHD vlbec nevyskytuji.

Jak se FSHD diagnostikuje?

Dnes je nejspolehlivéjSi zplisob diagnostiky FSHD test, ktery odhali drobnou chybéjici
¢ast DNA na chromozdému 4. Tento test se provadi z krve a je povaZzovan za vysoce
presny, i kdyz u FSHD nebyl nalezen zadny specificky gen, ktery by mohl byt spojovan
s timto onemocnénim. U postiZzenych lidi, ktefi maji v rodinné anamnéze toto onemoc-
néni, test DNA je obvykle vSechno, co musi podstoupit, aby se potvrdilo, zda opravdu
trpi formou FSHD. V mnoha pfipadech vSak postizeni nemaji tuto nemoc v rodinné
anamnéze. V téchto situacich se doporucuji levnéjSi a méné specifické testy nez test
DNA.

Jeden z nich je test na kreatin. Tento test méfi mnozstvi enzymu znamého jako kreatin
kinazy v krvi. Pfi poruSe svalové buriky, jako je tomu u svalovych dystrofii a nékterych
dalSich poruch nervosvalovych onemocnéni, byva zvySena uroven kreatin kindzy nebo
CK. Kreatin kinaze se dfive nazyval kreatin fosfokinaza nebo CPK.

Dalsi druh diagnostického testu je elektromyogram neboli EMG, ktery je ponékud ne-
pohodiny a spo¢iva v zavedeni velmi jemné jehly do svall, kde se mé¥i jeho elektricka
aktivita.

Dal$i mozny test je NCV, kde se méfi rychlost vodivosti nervd. Méfeni sleduje, jak
rychle putuje nervovy signal z jedné &asti nervu do druhé. Nervové signaly jsou méfeny
povrchovymi elektrodami (podobné tém, které pouzivaji u EKG), a test je jen mirné
nepfijemny.

Dalsi diagnosticky postup byva biopsie svalu. Pfi tomto postupu se odebere maly kou-
sek svalu vétSinou z lytka nebo paze. Z tohoto vzorku, ktery je podroben rliznym bio-
chemickym testim, Ize odhalit buné&né a molekularni abnormality naznacujici urcité
onemocnéni svalll nebo vylougit dal$i typy onemocnéni. Svalova biopsie se v soucas-
nosti provadi méné nez v minulosti, zvlasté kdyz byl proveden test DNA na onemocné-
ni, pro které ma lékar podezfeni na zakladé urcitych pfiznaku - jako je tomu u FSHD.
Svalova biopsie je v8ak velmi nutna k pochopeni vztahli mezi vysledky DNA testu a
tim, co se vlastné déje uvnitf svalu. DneSni svalové biopsie pfedstavuji minimalni ne-
pohodli nebo nepfijemnosti a obvykle se provadi v lokalni anestezii.

Byva FSHD zaménovana s jinymi poruchami?

FSHD muze byt nékdy zaménéna s polymyositis, coz ale neni geneticka choroba, ani
typ muskularni dystrofie. Také muze byt zaménéna s urgitymi poruchami nervového
systému, coz ale nema nic spole¢ného s poruchami svalu.

Také se doporucuje pfehodnotit diagnézu, ktera byla stanovena pfed mnoha lety (napft.
u star$ich ¢lenl rodiny). V sou¢asnosti existuje daleko vice moznosti diagnostiky, ktera
je i mnohem presnéjSi i dostupnéjsi.

Existuje néjaka lIéEba na FSHD?

U osob postizenych FSHD, které maiji alespon jeden silny deltovy sval (v horni ¢asti
paze), je mozny chirurgicky zakrok, pfi kterém je lopatka pfivazana k zadni €asti hrud-
niho koSe, coz umoznuje diky pakovému ucinku zvednout pazi. Bohuzel se jedna o
relativné malo lidi, kde je tento zakrok mozny. Zadna jina 1é¢ba, ktera by nemoc zasta-
vila nebo zvratila, neexistuje, ale jsou Ié¢ebné metody a pomducky, které mohou pfi-
znaky zmirnit.
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V nékterych pfipadech se doporucuje uzivani protizanétlivych Iékl, znamych jako
nesteroidni nebo NSAID, pro zlepSeni pohodli a mobility. Jedna se o stejné Iéky pfe-
depisované lidem s artritidou a dalSimi zanétlivymi onemocnénimi.

Experimentalni 1€k MYO-029 je u FSHD a dalSich nervosvalovych onemocnéni testo-
van. U&inkuje tak, Zze blokuje pfirodni protein, ktery omezuje rast svalu.

Chirurgické a mechanické lIéebné postupy

U nékterych osob s FSHD byly uspésné chirurgické zakroky, pfi kterych jim byly zpev-
néné lopatky (scapulae) pfipojenim k Zebrim.

PFi tomto postupu jsou lopatky pfipevnéné k Zebrim tak, aby se nepohybovaly. Na-
sledné pacient mize CasteCné zvedat pazi do strany, protoze lopatka je zpevnéna.
Prestoze tento typ operace ve skute€nosti snizuje rozsah pohybu (lopatka se jiz nema-
Ze normalné otacet), funkce paze se muze zlepSit. Jenom odbornik, ktery uz ma zku-
Senosti s timto druhem operace, se mize vyjadfit k pfinosu tohoto zakroku.
Rehabilitaéni pracovnici doporucuji také rGzné ortopedické pomlcky, které mohou
Zlepsit dany stav pacienta. Mezi né patfi korzety podporujici patef, podvazkové pasy a
specidlni podprsenky pro lidi s FSHD. Tyto pomucky pomahaji kompenzovat oslabeni
svall v horni a doIni ¢asti zad.

Rizné dlahy, ortézy nebo ortopedické boty mohou kompenzovat oslabeni svall na
nohou. Pacienti je mohou obdrzet na doporuceni Iékare ¢i fyzioterapeuta a Ize je za-
koupit nebo vyrobit na zakazku. Fyzioterapeuti doporu€uji lidem s FSHD, aby se nebali
tyto ortopedické pomucky pouzivat. Neni pravda, Ze by jim poskozené svaly zeslably
jesté vic. Spi$ naopak jim to pomulze zachovat mobilitu a zbyvajici sily budou vyuzity
efektivnéji. Také se doporucuji masaze nebo teplé zabaly.

Cviceni

Masaze a fyzioterapie jsou pro osoby s FSHD velmi pfinosné. Vzhledem k tomu, Ze
doposud neni pfesné znama pficina, ktera zplUsobuje ztratu svalové hmoty u FSHD, je
tézké doporucit pfesny druh cvi€eni. Nicméné fyzioterapeuti, ktefi maji zkuSenosti
s lidmi postizenymi FSHD, tvrdi, Ze mirné cvi€eni neni na Skodu a maze byt dokonce
uzite€né, alespon pro svaly, které nejsou silné oslabené. Terapeuti radi, aby zvolené
cviky nepUsobily svalové kieCe, bolest svall nebo extrémni Unavu. Cvi¢ebni program
pro nékoho, kdo ma FSHD, by mél byt veden profesionalné, a to fyzioterapeutem, ktery
ma zkuSenosti s nervosvalovymi poruchami. Cviky by mély posilovat zdravé svaly a
regenerovat ty oslabené.

Dieta

Tak jako u jinych typ( svalové dystrofie, ani u FSHD neexistuje Zadna konkrétni dieta,
ktera by méla pfimy vliv na prlilbéh onemocnéni. Poradte se se svym odbornym léka-
fem o zpusobu stravovani, a jaké doplrky stravy vam mulze doporucit. Néktefi 1ékafi
doporuduji uzivani kreatinu, ale i v tomto pfipadé je nutna opatrnost.

Z anglictiny preloZila Mgr. Dona Jandova
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SPORT

Obrétila se na néas pani Ilva Zemkové s nabidkou pro naSe cleny, ktefi by méli zajem
hrét florbal na voziku. Jde spiSe o zajemce z Prahy a blizkého okoli.

Vice podrobnosti uvefejnime na naSich webovych strankach.

Co je EWH jsme jiz psali v minulém cisle Zpravodaje. Jak se k nému dostala pani
Zemkova, se dozvite z nasledujiciho ¢lanku.

NEKDY STACi PROSTE JEN CHTIT

V zaplavé zprav o tom, co vSechno télesné postizeni nemulzou, co vSechno je
Spatné a jak na nic nejsou a nebudou penize, bych vam chtéla predstavit aktivitu pro
lidi s t6z8im az tézkym télesnym handicapem, ktefi se snazi vidét a zit Zivot jinak. Asi
malokoho by napadlo, Ze lidé s vaZnym télesnym handicapem se nejen o sport zajima-
ji, ale dokonce sami aktivné sportuji. Jedna se o florbal na elektrickych vozicich, ktery
muze hrat opravdu témeér kazdy, staci umét ovladat elektricky vozik, ale hlavné CHTIT
néco délat, coz byva hlavni pfekazka. Rozhodla jsem se proto udélat rozhovor s Mgr.
lvou Zemkovou, pfedsedkyni florbalového klubu EWSC Jaguars Praha a hlavné zku-
Senou aktivni hrackou.

JAK JSTE SE SEZNAMILA S FLORBALEM NA ELEKTRICKYCH VOZICiCH?

K EWH jsem se dostala diky studiu na OA v Janskych Laznich. Na konci dru-
hého ro¢niku, tedy roku 2002, jsem dostala nabidku pfijit se podivat na trénink jakého-
si florbalu na elektrickych vozicich. A od té doby mam kone¢né svuj sport. Vzdy jsem
chtéla sportovat, ale nic mi nevyhovovalo, na vS8echno jsem byla pfili§ slaba nebo to
pro mé nebylo dostate¢né zajimavé. Od détstvi totiz trpim degenerativnim onemocné-
nim svald, tzv. spinalni svalovou atrofii, a bez elektrického voziku se ani nehnu. A pak,
holetou tradici. V§e mé tak nadchlo, Ze mé muj zapal dokazal udrzet i v dobé, kdy byl
vyvoj sportu pomalejsi.

ZACINALA JSTE TEDY V JANSKYCH LAZNICH. JAK JSTE SE DOSTALA DO
PRAZSKEHO KLUBU?

To bylo vcelku jednoduché. Studium na stfedni Skole neni nekoneéné, takze
po maturité v kvétnu 2005 jsem se na Cas vratila domU do Chomutova. A jelikoz se
Iépe na trénink dojizdi jen 90 km nez 300 km, byl pfestup z Janskych Lazni do Prahy
logicky krok. K tomu se mi podafilo po pll roce se do Prahy pfestéhovat a také jsem
zde zacala studovat vysokou $kolu, takZe tim byl m(j pfestup zpecetén.

KDY JSTE SE DOSTALA DO VEDENI KLUBU A CO SE VAM NA TOM LiBI?

Po prestupu do Prahy jsem byla nejdfiv "jen" hra¢ a jesté k tomu "novacek".
Sice ne novacek herni, ale klubovy. Nastésti jsem se s vétSinou hracu znala jiz z dfi-
véjSich setkani, a ne jen z téch florbalovych. | diky tomu jsem do tymu zapadla velmi
brzo. Jiz po pul roce, v dubnu 2006, jsem se stala jednou ze dvou mistopredsedkyni
klubu. V zafi 2006 rezignoval a z klubu upIné odesel tehdejsi pfedseda a novou pred-
sedkyni jsem byla zvolena pravé ja. Ze zacatku pro mé vedeni klubu byla pfedevsim
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velkd vyzva naucit se néco nového a zaroven si "obstarat" moznost sportovat. Od té
doby ale vnimam tuto funkci jiz zcela jinak, i kdyZz proces u€eni se novych véci stale
pokracduje. V souc€asnosti to neni jiz jen vice méné zabava, ale soustavna prace na
tom, jak rozvijet skvély sport, pfivadét do né&j nové hrace a nové pomocniky. K tomu
samoziejmé patfi kazdodenni prace na zlepSovani finan¢nich i materialnich stranek
naseho tymu a neustalé pfemysleni nad tim, co vSe a do kdy je potfeba zafidit.

POMAHA VAM NEKDO? JAK TO VUBEC JE S AKTIVITOU HRACU TOHOTO
SPORTU?

S vedenim klubu, a tim padem i se vSemi vécmi, které jsou s tim spojeny, mi
pomaha samoziejmé mistopfedsedkyné Mgr. Jana Starkova, ktera je stejné jako ja
aktivni hrackou. Dal8i nasi hra€i nemaji s organizaci nic spolecného, jsou to prosté
hraci. A jelikoz je obecné hracu malo, jsme za kazdého ,jen* hrace radi. Ale i pfesto
jsou schopni si napf. ziskat finance potfebné k pofizeni vlastniho specialniho sportov-
niho voziku.

CO VSECHNO MUSI KLUB PLATIT, KOLIK TO VLASTNE VSECHNO STOJi? KDO
VAS FINANCUJE?

Klub a finance, to je sahodlouhé téma. Jako vSude, i zde jsou penize potfeba,
at jiz zaneme od pronajmu télocvi€en na tréninky, pronajmu garaze na uskladnéni
vozik(l, dopravy, ubytovani, startovného ¢i osobni asistence pro hrace. To jsou asi tak
ty nejvice viditeIné polozky naseho rozpoctu. Ten se rocné pohybuje kolem 300 000,-
KE. A kdo nas financuje? VSe je viceméné hrazeno z grantd, nadaci, dotaci, napf. od
MHMP, soukromych darcl a ¢lenskych pfispévkd. V podstaté je to kazdoro¢ni boj o
sehnani vSech potfebnych financi. V dnesni dobé neni jednoduché presvédcit darce o
tom, Ze zrovna nas projekt je ten, ktery stoji za to podpofit.

PREJDEME K SAMOTNE HRE. KDO MUZE HRAT FLORBAL NA ELEKTRICKEM
VOZIKU? KDO HRAJE NAPRIKLAD VE VASEM TYMU JAGUARS?

Hrat miZe podle mé opravdu kazdy, kdo umi ovladat elektricky vozik. Pokud
¢loveék nedokaze kvali svému handicapu udrzet v ruce hokejku, neni to vibec zadna
prekazka. Sama nemam silu hokejku udrzet tak dobfe, abych ji mohla ovladat a bez
problém( hrat. Tudiz jsem pfeSla na hru s tzv. T-stickem, coz je hokejka z plastu ve
tvaru T pfidéland k voziku pfed stupackou. Micek tedy mohu hrat T-stickem, neboli
téckem, a i tak jsem jednim z nejlepSich hracd tymu. Z hrace s T-stickou samozfejmé
nebude zrovna nejlepsi stielec okupujici prvni pficky kanadského bodovani, ale za to
se zaméfi na taktickou hru, ma moznost hru tvofit, kazit Gtok protihracd, pomahat Gtoé-
nikiim se dostat do stfeleckych pozic a ucinné branit. Pokud chcete slySet pfimo druhy
handicapu, pak to zpravidla byvaji lidé s nervosvalovym onemocnénim, s détskou
mozkovou obrnou, lidé po urazu patefe, tzv. kvadruplegici a lidé malého vzristu. V
nasSem klubu pfevladaji hracdi s nervosvalovym postizenim a lidé malého vzristu.

Z CEHO VYCHAZEJi PRAVIDLA? A V CEM JSOU JINA?

Pravidla vychazi pfedevsim z toho, Ze hra je ur€ena i lidem s t&z235im télesnym
handicapem, ktefi maji moznost hrat s téckem. Takze za zakladni pravidlo povazuji

omezeni vySky, do které smi byt hran micek. Tato vySka je 20 cm, tak je vysoka bran-
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ka i mantinely. Pravé branka zaujme vSechny na prvni pohled, a to nejen svou malou
vyskou, ale zajisté i svou Sifkou, ktera je 2,5 m. Takovato Sifka nahrazuje snizenou
vySku branky a dava tak prostor pro goly. Vozik je totiz celkem dlouhy, a tak by nebylo
téméF mozné pfes brankare skorovat, a to by pak hra nebyla zajimava. Taktéz je pra-
vidly stanoveno, Ze T-stick musi mit brankaf a minimalné jeden hrac v poli, coz zabra-
fiuje vyc€lenovani téchto hracl ze hry. Takze je jasné i z pravidel, Ze se jedna o tzv. hru
pro vSechny. Jinak se hraje s klasickym florbalovym mic¢kem, hokejkami a cil je dat
vice golu nez soupet.

JAKE JSOU USPECHY VASEHO KLUBU?

Uspéch, to je n&co velmi neurditého. Pro kazdého to miZe znamenat néco ji-
ného. Treba pro mé je uspéch klub, jenz ma hrace, dobré zazemi a "budoucnost". Coz,
podle mé, nas klub splfiuje bez problému. Z jiné stranky pohledu povazuji za Uspéch
nabity kalendar florbalovymi akcemi, mezi kterymi jsou jak tuzemské, tak zahrani¢ni
zapasy. Ugastnime se pravidelng jak deské EWH ligy, tak mezinarodnich turnajd, a
dokonce jsme méli i své zastupce v Ceské reprezentaci. A tfeti pohled je zaméfen na
dosazené sportovni vysledky. Byvaly doby, kdy jsme se pohybovali v poloviné vysled-
kovych listin na mezinarodni scéné, i na téch nizsich mistech. V Cechach jsme patfili
spiSe k tém druhym az tfetim, ale letos mame velmi dobfe naslapnuto ke zméné z
druhého mista na prvni.

A CO POVAZUJETE ZA SVUJ OSOBNi USPECH? KROME USPESNEHO VEDENI
KLUBU?

A muUj osobni Uspéch? Hmm, za ten v podstaté povaZuji kazdy odehrany za-
pas. EWH mé neuvéritelné pohiltilo, a tim padem je mi v podstaté jedno, proti komu a
kde hraji. | kdyZz samoziejmé u pratelskych utkani nejsem tak nervdzni, jako tfeba pfi
utkanich na ME. Ta jsem zazZila dvé a nikdy na né nezapomenu. Ta atmosféra tak
velké akce, védomi reprezentace, snaha hrat naplno a nejlépe, jak to Clovék jen dove-
de. To je prosté néco, na co se nezapomina. Ovéem od té doby jiZz uplynula dlouha
doba a na dalSi reprezentacni akci si budu je$té muset pockat. Ale i presto se déji
zajimavé a pro mé Uuspésné véci. Mam pocit, ze praveé letosni rok je pro mé ten neju-
ars, k tomu mame v tymu nové mladé hrace, ktefi si jdou za svym a maji ohromnou
chut’ se zlepSovat a vyhravat. V tomto novém slozeni se nam dafi jit si za nasim cilem
"byt lepsSi a lepSi". Bavi mé témto mladym hraéum predavat své zkuSenosti, takze jsem
si uz vyzkousSela i roli trenérky, kdyz nasi trenéfi nemohli pfijit. Mozna bude jednou mj
dalSi uspéch praveé na poli trenérském.

CO VAM DAVA SPORT? JAKY SI MYSLITE, ZE MA VYZNAM PRO LIDI S HANDI-
CAPEM?

Mné osobné sport dava straSné moc. V soucasnosti je to neoddélitelna sou-
¢ast mého Zzivota, v podstaté je to prace, zabava a poslani v jednom. V dobé, kdy jsem
zacala hrat, jsem byla ve véku, kdy si mladi lidé buduji své zaliby, hledaji nové zajmy a
zacinaji se rozhodovat, jakym smérem se budou ve svych Zivotech ubirat. Mné do
cesty vstoupilo EWH a zménilo mi Zivot, a to takovym zplsobem, Ze by mé to dfiv ani
nenapadlo. Coz vlastné souvisi i s druhou otazkou, jelikoz nejdllezitéjSim vyznamem
pro lidi s handicapem ma sport pravé v oblasti vlastni realizace. Mnohdy se stava, ze
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se Clovék uzavie sam v sobé& a nakonec neni schopen pfemyslet nad nic¢im jinym nez
nad svym postizenim. Coz je Spatné a k ni¢emu kloudnému to nevede. Tudiz pokud je
né&jaky handicapovany Clovék sportovné naladén, doporu€uji mu porozhlédnout se po
sportu, ktery by ho bavil a za¢al se této aktivité vénovat.

CO BYSTE VZKAZALA POTENCIONALNIM HRACUM, KTERI DO TETO DOBY ANI
NEVEDELI, ZE TAKOVY SPORT EXISTUJE, NEBO | VEDELI, ALE ZATIM SE NE-
ODHODLALI?

Asi bych predevSim navazala na predeslou otazku, a tedy mé doporuceni,
aby si ¢lovék naSel néjaky sport, pokud ho ma rad. Preci jen ne vSichni jsou sportovni
nadsSenci. Ale pokud Vas sport zajima, jste na elektrickém voziku a zaujalo vas vypra-
véni o EWH, tak mohu jen a jen doporudit pfijit se podivat na na$ trénink nebo jakou-
koli akci a vyzkouset si to na vlastni kdzi.

Dékuji za rozhovor.

Mgr. Jana Starkova
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Oteviené mistrovstvi Ceské republiky MDA RIDE v $achu
télesné postizenych muzua a zen.

Ve dnech 24. 11. — 29. 11. 2011 se konalo na ,zdmecku“ v Hodoniné u Kunstatu
Otevrené mistrovstvi Ceské republiky MDA RIDE v $achu télesné postizenych muzu a
Zen.

Celkovy pocet hrajicich ucastnikld byl 35, a z toho celkem 14 hract mélo ELO Rating
vy$§i nez 1900, coz tomuto turnaji dodalo pomérné vysokou uroven. Cely turnaj jde na
zapocet na ¢eské ELO a mezinarodni ELO FIDE listinu a jen Skoda, Ze se turnaje ze
zdravotnich ddvodld nakonec nemohli zd¢astnit hraci z Madarska a Slovenska. Hralo
se naroCnym systémem dvé kola za den, ale pfesto bylo setkani velice pfijemné a
pohodova atmosféra se nesla celym turnajem. K pratelské atmosféfe dopomohl
vedirek s Zivou hudbou doplnény o drazbu pfedmétd, jejiz vytéZzek pujde ve prospéch
AMD.

Zajimavym zpestfenim bylo setkani a nasledna simultanka s mezinarodnim mistrem
panem Ing. Ladislavem Dobrovolskym. Celkovym vitézem a mistrem CR se stal Vit
Valenta, mistryni CR je Irena Badagova a mistr AMD je Jan Mikulen&ak.

Jako spoluorganizator tohoto turnaje bych chtél, kromé& dalSich ochotnych lidi,
podékovat predevsim organizaci MDA RIDE za finanéni podporu, bez které by se
turnaj jen téZko organizoval, a jejim zastupclm, ktefi pfijeli osobné predat hodnotné
ceny vitézlm a v8em dodali potfebnou nadéji, Ze turnaj podpofi i v pfistim roce.

Jan Mikulencak
feditel turnaje
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TVORIVOST A ZALIBY NASICH CLENU
Vanoc¢ni perni¢ky

A zase je tu pfedvanocCni €as, az se zda, Ze to ani neni mozné, jak ten ¢as rychle leti.
Pro mé tento ¢as znamena hlavné nekone¢né zdobeni perni¢kd. Za¢inam péct uz v
listopadu. Zpracovani tésta je ale ted uz pro mé docela namahavé, tak musi nastoupit
chlapské ruce nebo, a to je pravdépodobnéjsi, domaci pekarna, program tésto...a je
to.... Délam svoje osvédcené pernicky, které maji krasné jméno. VyCarované pernicky.
Asi proto, Ze je v nich zakleté kouzlo Vanoc. Délam je podle tohoto receptu:

700 g hladké mouky, 300 g mletého cukru, 250 g medu, 5 IZic rozehratého masla, 4
mala nebo 3 velka vajicka, 1 Cajova IziCka sody, 1 polévkova IZice pernikového koreni,
1 mala Izicka skofice, trochu kakaa.

Tésto necham minimalné jeden den odlezet. Pfi peceni se line celym domem viné
pernikového korfeni a skofice. Ale pfece jenom ta prava viné se rozvine, az za¢nu
perni¢ky zdobit. Z pernicku je citit viiné nejkrasnéjsi - viiné domova, pohody, lasky a
pfichazejicich Vanoc.

Pernicky davam jako malou pozornost svym kamaradim a pfibuznym a jsem rada,
kdyZ je maji na Stédrovec€erni tabuli. Vim, Ze i kdyZ v ten den se vSemi nemohu byt,
diky perni¢kim si na mé vzpomenou. Rada bych i kazdému z vas, ¢tenafiim Zpravo-
daje, podarovala vanocni pernicky, neni to ale mozné, proto aspon symbolicky posilam
obrazek adventniho vénce, ktery jsem dnes délala.

Dovolte mi, abych vam vS8em popfala krasny adventni a vano¢ni ¢as malou modlitbi¢-
kou, kterou nam fikavala na Vanoce moje babicka.

Vinduju vam Stastné a veselé svatky vanocni, Krista Pana narozeni, co jsme si od
ného vyzadali. Pfedné zdravi, pokoj svaty a po smrti Kralovstvi nebeské.

Vladka Mackova




LITERARNI OKENKO
Braska

,POMOOC!! POMOOC!*

Vyhrnuli jsme se pfed hospodu s fakt neotfelym nazvem Cerné slepice a
rozbéhli jsme se liduprazdnou ulici k mostu, hele. Odtud se ozejval ten kfik.

,POMOOC!*

Stejné je hriiza, ze v malejch méstech nepotkas pfes poledne vubec lidi. Asi
to vazné bude tim, Ze venkovani pofad udrZujou zvyk travit pracovni dny v praci, jak
susSe poznamenal Kyborg, kdyZ jsme tu pfistavali s naSima kdnoema, Ze jako dame
obé&d, jo — u Cerny slepice — v nejtotalnéjsi hospodé na cely Ohi.

,POMOOC!*

Na mosté prtavej, Ctyfletej kluk v teplakach a flanelovy koSili s obrazkama
fiakejch fantasmagoricky usmévavejch zvirat. Jecel, Splhal po zabradli a sapal se né-
kam do prostoru nad hladinou feky.

,POMOOC!*

Dobéhnul jsem tam prvni. Akorat v€as. Jinak by letél z mostu.

LPétall* viiska mi do obliceje, kdyz ho tahnu zpatky na chodnik. ,Tam!!“ uka-
zuje prstem na pfiSerné hladky vodni zrcadlo. To plyne, jo, bez nejmen$iho vzruchu az
k jezu.

Inky ani nezastavuje a rovnou z béhu pokracuje Sipkou do feky.

Gro$ak za nim.

,No téblch.“ Nahnu se pres zabradli. ,Kolik je mu let?”

~K—k—komu?*

»1Tomu Pétovi pfece.”

,...asirrok...”

,Do haje. ESté lepsi.”

,On tam chtél... hodit. UCi se plavat... ffikal mito.”

.Prosimté, takovej malej. Co ten ti fika—"*

~J0jo...“ Kluk zagal popotahovat a rozSmudlavat slzicky kolem nosu. ,,...kdyz
mi ffekne, hodim ho z okna. To skoci doobffe... a jesté se tomu sméje. A to bydlime
docela az ve tffeeetim patite.”

,C0? Ty brasku hazi$§ voknem?*

,Brrasku? Péta neni brraska. Péta je zajic... plySovej.”

Zarval jsem, jak mi na Spi¢ku nohy spadnul ze srdce balvan.

Ty vogo.

To uz byl na mosté i Kyborg. Pfikracel — metrakova kastle, hydraulickej pohyb.
Tvofil naSemu predstaveni vdéény publikum, ktery nesetfilo potleskem.

Kyborg.

,No jo, ty bonbdne,” poplacal rozSafné kluka po rameni. ,Tak ukaz, kde se ten
zajoch uéi plavat.”

Kluk ho bafnul za ruku a mazal k fece: ,Tady. Tadyhle nékde.“

Byli jsme na bfehu, kousek od naSich téZce pfredpotopnich lodi, vytazenejch
do husty, vysoky, létem prozelenaly travy a ponechanejch bez dozoru s pevnou virou,
ze néco takovyho snad nikdo ani nemuze chtit ukrast.

Ja: ,Hej! Prestante! Lezte ven. SlySite?*

».--CO je? Tak topi se tu nékdo, nebo ne?*

Inky se hrabal z vody jako ten zaps$klej hastrman ve Dvorakovy Rusalce.
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.Ne,* povidam. ,Hodil tam hrac¢ku, fiakou.*

Mrné& nebylo spokojeny s tim, jak jsem popsal pohfe$ovanou osobu. Reklo:
,LZajice. PlySaka Pétu.”

,»C0o00?!!“ zafval GroSak. Vycenil zuby. Takhle dobracky se nejspis tvafil ten
kral Herodes pfed vrazdénim nevinatek, jo.

LA tffeba...” zudla do toho konopna hlavicka, ,...tffeba pffivyplavuje, kdyz to
fiikal... vid?* Zataha Kyborga za rozepnutou kosili, o ktery si jeji pan a majitel hodné
bezdlvodné mysli, Ze ji v pohodé zapne, kdy si vzpomene. ,Vid, Ze se neutopil... tlus-
tej strrejdo?”

Ty...

Vafenej rak by v tu chvili vypadal vedle Kyborga jako bledule jarni.

Kybi: ,To je konec... to... déti dneska... jsou tak vodrzly, ze...” Dal ¢elem
vzad a sunul metrdkovou kastli zpatky k hospodé. ,...jdu. Na mistni hfbitov. Zahrabu
se tam, na klidnym, tichym mistecku, protozZe tohle uz je moc, tohle je...*

»,10s nemél fikat, hele,” poucoval jsem mriiouse — dostatecné hlasité, aby se
to doneslo ke Kyborgovo uSim. ,Strejda neni tlustej. Strejda je snéhulak. Je zacarova-
nej, chapes, a ¢eka na zimu.“

Konopna hlavi¢ka to promyslela. Povida: ,Aha.*

Inkou$ s GroSakem umirali smichy.

»S€ holt teda po ném podivame, po tom zajicovi, ne?* fek jsem. Kotvil jsem
mriiouse: Ty tady po€kas na strejdu snéhulaka, nez se vrati. Aby v&dél, kde nas hle-
dat. Jasny? A do vody ani krok.*

~Jasny.”

Sli jsme.

Inky se zastavil. ,Nema to cenu. Vite, jakou dalku ho to mohlo vodnést?*

JPrdlajz,“ vréel Grosak. ,Se nacucal vodou a je na dné jako Sutr.”

Brouzdali jsme podle bfehu az dold, k tomu jezu, ale nikde po Zadnym zajici,
Zivym, nebo plySovym, nebyla nejmensi stopa. Ty dva se zacali zas potapét. No co,
stejné uz byli mokry jako mysi.

Marné.

Na hladiné, pod hladinou, nad jezem, pod jezem, na dné. Nenasli jsme ani
zajeCi chlup.

,Dost, Ze se vracite! Cochtanové!” vital nas z mostu Kyborg, opfenej pohodiné
o zabradli. ,Ten zajic uz na vas nemoh koukat! Radsi sam pffivyplivnul na breh!®

My: ,Co to meles, hlavo plechova? Pomahat nam, to ne, ale—*

»Tak se podivejte, vy chytraci! Tamhle! Tamhle si susi kozich!“

Kyborg zavésil svou hydraulickou paZzi do vzduchu. Smérem ke dvéma posta-
vickam, jo, u naSich lodi.

Vedle toho kluka — hezky na sluni¢ku — tam totiz sedél pllmetrovej fialovej
zajic v zelenejch trenyrkach a bilym triku. Zubil se na nas, hele, a hufatou fialovou
packou vyklepaval vodu z plySovyho ucha.

Miroslav Valina
Povidka z knihy: Drz hubu a padluj
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I v leto$nim roce probéhlo nékolik rekondi¢nich pobytd. Bohuzel jsme nemohli usku-
tecnit vSechny planované. Z finanénich divodd (kraceni dotace z MZ) jsme museli
zrusit srpnovy pobyt v Hodoniné u Kunstatu.

Konaly se tyto pobyty:

Hodonin u Kunstatu — kvéten (Pavlina Riglova)

Tfemo3$na, Putovani po plzeriském kraji — kvéten (Zuzana Vojackova)

Dva tydenni pobyty ve Velkych Losinach — Cervenec (Petr Prochazka)

Desetidenni pobyt u mofe — Makarska riviéra (Petr Prochazka)

Pobytl se zucastnilo pfes 140 nasich ¢lenu a jejich asistentd.

Rekondi¢ni pobyt v Hodoniné u Kunstatu.
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Foto: Frantiek Ujezdsky

Své zazZitky ze svého prvniho pobytu u mofe nam poslala pani Bohdana Vondrova.
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Nase prvni dovolena u more

Uz par let jsme se s manzelem zaobirali mySlenkou na dovolenou u mofe, ale
chybély nam finance i odvaha vydat se na tak dlouhou cestu.

Poté, co nam nasi pratelé nadSené vypravéli své zazitky, které posilili jesté
krasnymi fotkami, bylo rozhodnuto — dame si darek k vyroci svatby a pojede-
me za slunickem.

S malym hlodavym c&ervickem nervozity jsme se v utery 23. 9. v podvecer
vydali na cestu. Méli jsme pfed sebou 18 hodin cesty za dobrodruzstvim.
Autobus se rozjel a nervozita zmizela, uz nebylo cesty zpét, tak pro€ se ner-
vovat.

Cesta autobusem ubihala celkem rychle, alesport z mého pohledu, ma velka
vyhoda je polohovaci vozik, na kterém jsem mohla zistat sedét celou cestu.
Mou drahou polovi¢ku, Honzika, trochu zlobilo jeho dlouhé télo, jak se uvelebit
k pohodinému spani v jeho délce, ale i to jsme nakonec vyfesili. Musim také
vzpomenout na nase fidice, ktefi byli Sikovni a mili.

S usmévem a v dobré naladé jsme dojeli k naSemu hotelu jménem Biokovka,
kde jsme se ubytovali.

Nas pokojik byl maly, ale Gtulny. Jak v pokoji, tak v koupelné bylo tfeba trochu
zru€nosti pfi Fizeni el. voziku, o par dni pozdéji uz bylo vSe v pohodé&, nenara-
Zela jsem do postele ani ji nestéhovala jinam vozikem.

Moc radi se vratime na to krasné misto, kde i vzduch je provonény mofem,
snad proto se tam tak dobfe dycha a koupani ve vinach bylo nejen hezké, ale
také moc uzite€né. Po par dnech na téhle super dovolené jsem byla bez bo-
lesti, opravdu nepfehanim, kdyz tady ted piSu, ze jesté dnes Cerpam z toho
dobrého, co jsem si pfivezla domu.

Tenhle zvlastni koutek svéta je nejen zdravy, ale i velmi pozoruhodny a s nim i
lidé, ktefi tu ziji.

Malebné vapencové skaly davaji tomu mistu tajemny nadech, je to urcité raj
filmard a lidi s fantazii.

Takeé ja jsem si uZila i v tomhle sméru, najdete tam tfeba draci sloje nebo cely
vesmir, zalezi jen a jen na vas a vasi fantazii.

Lidé zde ale nemaji ¢as na snéni, ziji jen z turismu a malych poli¢ek, ktera
jsou vidét v horach pfi cesté autem. | my jsme si udélali vylet do chranéné
oblasti Biokova. Poutavé vypravéni nasi prdvodkyné Lucie bylo moc zajimavé.
Vidéli jsme divoké koné a koupili par upominkovych pfedmétl, které nam
dnes pfipominaji vSe, co jsme prozili.

Zazitk(l je opravu hodné, a tak uz jen vzpomenu na celodenni plavbu lodi na
ostrov Kor&ula. Tohle misto je jisté krasné, ale vozi¢kar ze samotného ostrova
nic nema. Cesta tam i zpét na piratské disco lodi stala opravdu za to, hned
bych jela znovu.
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Dékuji vSem, ktefi nam pomahaji uskuteChovat nase sny, at uz sponzorskymi
dary nebo pfimo z oka do oka, kdyz je potfeba.

Cestovani zdar a dobrym lidem velky dik!!!
Bohdana Vondrova
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Foto: Petr Landa, Bohdana Vondrova
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REKONDICNi POBYTY V ROCE 2012

Vazeni ¢lenové,

i v roce 2012 pro Vas pfipravujeme rekondicni pobyty. PoZadali jsme jako kazdy rok o dotace na
tyto akce Ministerstvo zdravotnictvi. V loriském roce doslo k velikému sniZeni prostredku ze stra-
ny MZ a v letosnim roce vzhledem k reformam to asi nebude lepS$i. Presto se budeme snaZit,
abychom uspokajili co nejvice z Vas.

Prehled planovanych akci, jejich termind, kontakty na odpovédné osoby a pfihlasky, najdete na
nésledujicich strankéach.

Rekondi¢ni pobyty v Hodoniné u Kunstatu

Termin: 19. 5. — 26. 5. 2012

Program pobytu:

3krat denné cvieni pro vozickare, 1krat denné cviceni pro chodici

masaze individualné dle potfeby pfitomnych

turnaj v kuzelkach pro vozickare i chodici

pfednaska se socialni tématikou, zdravotni, historicka, zdrava vyziva

veder poezie s hudbou, divadelni predstaveni jednoho herce (p. Castek), kvizovy veger,
taborak s kytarou

predvedeni vozik( a pomucek pro télesné postizené s moznosti nakupu

3krat vecer tanecni s zivou hudbou a zpévackou

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

Riglové Pavlina

Velaticka 9

628 00 Brno-Stara Liser

e-mail: pavlina.pr@seznam.cz
telefon: 733 522 629, 606 241 018

Termin: 18. 8. — 25. 8. 2012

3krat denné cviceni

masaze individualné dle potfeby pfitomnych

turnaj v kuzelkach pro vozi¢kare i chodici

turnaj v Sachu

prednaska se socialni tématikou, zdravotni, zdrava vyziva

taborak s kytarou

predvedeni vozik( a pomUcek pro télesné postizené s moznosti nakupu

Zajemci o tento pobyt se mohou obratit na pana Jifiho Sanderu.

Kontakt: Jifi Sandera
sanjir@seznam.cz
telefon: 774 847 159
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Rekondi€ni pobyt v Trfemosné u Plzné
Ctyrdenni rekondiéni pobyt:

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

Termin konani: 19. 5. az 23. 5. 2012, nastup i odjezd je v dopolednich hodi-
nach. Po domluvé je mozné pfijet jiz v patek odpoledne.

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

Doprava: Vlastni, cestovni nahrady nebudou hrazeny.
Prihlasky: Nejpozdéji do 5. kvétna 2012

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

Nebo na adresu:

Zuzana Vojackova
Chri¢ 98, 331 41 Chfic.

Pofadame jiz 9. ro€nik Narodniho putovani po Plzefiském kraji. Tento re-
kondi¢ni pobyt je ur€en pro ty z nas, ktefi maji alespori trochu dobrodruznou
povahu a chtéji zazit pfijemné chvile napéti. Neméjte vSak obavy se pfihlasit.
Vzdy je vSe pfipraveno a pfizplisobeno nasim moznostem. Na programu bude
kaZdoroéni sjezd ,divoké* feky Berounky, celodenni vylet a mnoho jinych pfe-

kvapeni. Pokud potfebujete podrobnéjsi informace, nevahejte a obratte se na
mne.

Za vsechny poradatele srde¢né zve

Zuzana Vojackova
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Rekondi€ni pobyt ve Velkych Losinach.
Velké Losiny — Hotel Pradéd

V soucCasné dobé je hotel uzavien a provadi se rekonstrukce. Hotel
pfevzal novy najemce a dle vzajemného jednani jsem byl ujistén, ze
v prosinci bude po rekonstrukci opét otevien. Domluvili jsme se na po-
dani objednavky naseho pobytu. Opét jako vloni bude RP rozdélen na
dva po sobé jdouci turnusy v terminech I. od 30. 6. do 7. 7., Il. od 7. 7.
do 14. 7. 2012.

Mate-li o tento jiz tradiéni pobyt zajem, pfihlaste se téz pfedbézné do
konce roku. Cena zatim nebyla s novymi majiteli dohodnuta, doufame,
Ze se domluvime na rozumné vysi.

Za AMD Petr Prochazka

272 01 Kladno, Hrebecska 2674
Email: prochap@seznam.cz
Mobil: 603255820
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Prihlaska na rekondiéni pobyt ve Velkych Losinach

30.6.-7.7.2012 a 7.7.-14.7. 2012

Jméno a pfijmeni:

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

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

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

Budu mit pravodce: ano - ne

Jméno a pfijmeni privodce:

%

Adresa bydlisté: PSC:
Datum narozeni: ¢.0OP: Tel.:

Mam zajem o: termalni bazén - masaze
Priivodce ma zajem o: termalni bazén - masaze
Dne: Podpis:
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Rekondi¢ni pobyt u more — pfredbézna prihlaska.

V pristim roce 2012 se opét chystame uskutec¢nit zahrani¢ni rekondi€ni po-
byt v Chorvatsku, v lokalité Makarska v bezbariérovém arealu hotelu Biokov-
ka, v terminu od 22. 8. do 1. 9. 2012. Odjizdét z Prahy se bude 21. 8. a zpét
z Makarské 1. 9. 2012.

Cena pro jednu osobu a desetidenni pobyt je zatim stanovena na K& 13.000,-.
Dosud nemame potvrzenou dotaci od Min. zdravotnictvi a ani pfislib ostatnich
dotaci.

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

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

Vzhledem k tomu, ze pravé o tato mista je znacny zajem, bude organizace
davat prednost tém ¢lendm AMD, ktefi se tohoto pobytu jesté vibec nezu-
Castnili, anebo nebyli zafazeni v minulém pobytu. Pobyt je vhodny i pro G&ast-
niky na mechanickém voziku, ktefi si v autobusu mohou pfesednout na se-
dacku a nebudou vyZadovat bezbariérovy poko;.

JelikoZ potfebujeme zjistit zajem o tento rekondi€ni pobyt pro zajisténi pfipad-
né pobytové slevy od CK, Zadame zajemce, aby odeslali pfedbé&Znou pfihlas-
ku, kterou prikladame, nejpozdéji do konce roku 2011 pfimo na adresu:

Petr Prochazka
Hrebecska ,2674
Kladno PSC 272 01

nebo na e-mail: prochap@seznam.cz

Informace mozné na tel. ¢. 603255820

Za AMD v CR — Petr Prochazka
povéreny vedenim rek. Pobytu
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Asociace muskularnich dystrofiki v CR, Petyrkova 1953,
148 00 Praha 4

Pfedbé&Zna pfihlaska

Rekondi€ni zahrani€éni pobyt v Chorvatsku - lokalita MAKARSKA
od 22.8.-1.9. 2012

Jméno, pfijmeni:

Adresa:

Tel., jiny kontakt:

Pojede se mnou privodce: ANO NE

Pro tuto cestu potrebuiji vozik:

1) Elektricky: musim na ném cestovat
ANO NE

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

3) Jinou pomucku:

Ubytovani:

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

Y Dne: Podpis:
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SPOLECENSKA RUBRIKA

V obdobi od 1. 4. do 31. 12. 2011 oslavili zivotni jubileum tito nasi ¢lenové.

35 let — Bartipanova Soria
Brabcova Marie
Dulinova Andrea
Michelfeit Jifi, Vondra Jan
Veverka Lubo$, Cerna Hana
Kalouskova Gabriela

40 let — Cejhonova Eva
Fajtova Stépanka
Luény Milan

45 let — Vasickova Jana,
Kupcova Jifina

50 let — Helmerova Nadézda

55 let — Adamec Antonin, Klimes Jan,
Freudenbergova llona,
Petkovova Dasa,

Jandova Ludmila,
Kocova Hana,
Horni¢kova Marie

60 let — Sedladek Lubomir, Simi¢ek Jaroslav, Vojtova Alena, Janos Lubomir,
Tichy Miloslav, Vyrutova Alena, Krausova Jarmila, Mare$ Jan,
Zabusek Karel, Strnad Miloslav

65 let — Razek Jaroslav, Zatloukalova Anna, Soukupovéa Véra, Sorejs Frantisek,
Langmeirova Anna, Prochazkova Miroslava, Bican Karel

75 let — Polanecka Eliska

Blahopiejeme!

Navzdy nas opustili

Stasek Frantisek, Kulichova Véra,
Csank Petr, Klubrt Vladislav,

Vzpomindme!
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ZPRAVODAJ AMD VYDAVA ASOCIACE MUSKULARNICH DYSTROFIKU
V CESKE REPUBLICE
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Vzhledem k neposkytnuti dotace Ministerstvem zdravotnictvi bude dalSi vydani
zaviset na ziskani finanénich prostredku.

Adnti
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FDMA

v
KOMPENZACNI POMUCKY

Premyslite, ¢im udélat o Vanocich svym blizkym
nejvétsi radost? Vyuzijte nasi vyjimeéné vanoéni
nabidky a vyberte si jeden z nasi Siroké nabidky
elektrickych skutrl. Pfedvedeni a pfipadné
zavezeni je zdarma.

Wispa 4

( maximéalni rychlost: 8 km/h
maximélni dojezd: 10 km
maximélini stoupavost: 8°
baterie: 2x12V/ 12 Ah
vykon motoru: 250 W
pramér kol: 19 cm

[ 21520 Ke

cena jeuvedena s DPH

Deluxe

maximalni rychlost: 12 km/h
maximéinf dojezd: 40 km
maximalni stoupavost: 12*
baterie: 2x12 V/ 50 Ah
vykon motoru: 700 W
odpruzené kola: 29 cm

[ 38250 K&

cenajeuvedena s DPH

Cadiz

- maximalni rychlost: 15 km/h
maximéalni dojezd: 37,5 km
% maximéini stoupavost: 12°

baterie: 2x12 V/ 50 Ah

vykon motoru: 700 W

odpruzend kola: 32 cm

‘[ 52000 Ké

‘cenajeuvedena s DPH

€ maximalni rychiost: 18 km/h
maximalni dojezd: 65 km
maximalni stoupavost: 15°
baterie: 2x12 V/ 100 Ah
vykon motoru: 700 W
odpruzend kola: 38 cm

[ 85000 Ké

cena jeuvedena s OPH

Atraktivni design, maximalni komfort, bohaté vybava za dostupnou cenu,
To vie nabizi nova modelovd fada skitri DMA Praha pro rok 2012.

vice informaci naleznete na

www.dmaopraha.cz

DMA Prahas. r. 0., Kunice 207, 251 63 Strancice, tel.: 323610 610, fax: 323 664 335, e-mail: dmapraha@dmapraha.cz




