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Asociace muskularnich dystrofikdl 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 skutecnosti vyplyvaiji.

Asociace muskularnich dystrofikG prosazuje specifické zajmy a potfeby svych clend.
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 ¢leniim jak
z oblasti vlastni €innosti AMD, tak i z oblasti 1ékaiské 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 postizenych
nervosvalovymi nemocemi vcetné déti a mladeze. Tato Cinnost je finanéné znacné
nakladna a zavisi na podpofe vefejnosti.

V8em darcim a sponzorim 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: info@amd-mda.cz

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, 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

Kazdy z nas se jiz asi setkal s pojmem lobbista. Pry u nas skoro sprosté slovo,
ve svété v3ak slusné zaméstnani. Takovou informaci jsem alespori dostal na
kurzu Akademie pro pacientské organizace (APO), kterou momentalné na-
vstévuji. Akademie ma opravdu dobrou uroven a doporucil bych ji rozhodné
kazdému, kdo ma co docinéni s Fizenim neziskovych organizaci. Ale abych se
vratil ke slovu lobbista, dostali jsme v této souvislosti vysvétleni, ze je to ¢lo-
vék, ktery se pfimlouva u rliznych instituci ¢i politik(l za vasi véc a snazi se,
samoziejmé legalné a Cestné, ovlivnit okoli ve vas prospéch. Nemélo by to
v8ak byt na ukor nékoho jiného, a to uz asi tak jednozna¢né v nasich zemé-
pisnych Sifkach neni. Pak jsme dostali otdzku, jestli jsme se nékdy setkali
s tim, ze by nékdo ziskal vyhodu na nas ucet. Vybavil se mi nedavny pfipad,
kdy jsme nedostali jiz tfetim rokem dotaci na vydavani Zpravodaje. Pfi hovoru
s odpovédnym pracovnikem jsem se dozvédél, Zze se rozhodli podporovat
jeden velky Casopis, ktery je pro vSechny postizené, a kdyz budeme potfebo-
vat, tak je dohodnuto, Ze si mlzeme pozadat o uvefejnéni ¢lankl pravé
(elektronicky a posilat ho e-mailem). Ze ne kazdy ma poéita¢, o tom se neu-
vazuje. Pfimo se nabizi, Ze zde zapracoval lobbista, ktery mohl ovlivnit dotac-
ni fizeni, protoze bylo prece dohodnuto. A netykd se to jenom nas, ale i
dal$ich organizaci. Lobbista si tak zajistil zdroj pfijm0 nejen pro sebe. Vydani
tohoto Casopisu je vzdy néjak tematicky zaméfené a jisté by ostatni asi jen
tézko zajimala problematika svalové dystrofie a jejiho vyzkumu. O tom muze-
me napsat jednou. Ale ne pravidelné. Z kontextu vyplyva, Ze takovyto lobbing
bude u nas i nadale nazyvan ,neslusnym® slovem.

Patfime mezi takzvana vzacna onemocnéni a naSe problematika je specificka.
Proto potfebujeme svuj zdroj informaci a osvéty. Ten se Vam budeme snazit
pfinaSet i nadéle, protoZe to je jedna z priorit nasi ¢innosti. A vZdy je lep&i mit
Casopis v ruce nez nékde na internetu. Nastésti jsme v lofiském i letoSnim
roce nasli pochopeni u Vladniho vyboru pro zdravotné postiZzené a chtéli by-
chom alespon tfi Cisla v letoSnim roce vydat.

VéazZeni Ctenafi, opét jsme se snaZili, do pravé vychazejiciho Zpravodaje zafa-
dit co nejvice informaci. Upozorfiujeme na r{izné akce, zvlasté pak na paty
ro¢nik MDA RIDE, nechybi uz tradi¢ni socialni okénko, zajimavy je ¢lanek o
preimplantaéni diagnostice, ale i o ,bezbariérové® Pafizi.

Zdenék Janda



DULEZITE KONTAKTY

Socialni poradenstvi vam poskytujeme v kancelafi AMD:

Ufedni hodiny:

pondéli 9:00 —12:00
utery  13:00 — 16:00
stfeda 10:00 — 13:00
¢tvrtek 13:00 — 16:00
patek  9:30 — 12:30

Tel.: 272 933 777, mimo tyto hodiny pak na tel.: 722 946 323 — Iveta Jelinkova
Se svymi dotazy se muUzete obracet i pisemné na adresu kancelare:

AMD v CR, Petyrkova 1953, 148 00 PRAHA 4 — Chodov nebo

e-mailem na: info@amd-mda.cz, webové stranky: www.amd-mda.cz

Bezplatné pravni poradenstvi pro éleny AMD v CR poskytuje:

JUDr. Jan Bébr
Telefon: 257 003 451

E-mail: info@akabas.cz

Moznost zastupovani pfi soudnim fizeni, sepsani odvolani proti riznym roz-
hodnutim a dalSi pravni ukony.

Odborna pracovisté:

PRAHA

MUDr. Radim Mazanec, Ph.D.

Vedouci lékaf neuromuskularni poradny FN Motol

V Uvalu 84, 150 06 Praha 5

Tel.: 224 436 866, E-mail: radim.mazanec@email.cz

Doc. MUDr. Miluse Havlova, CSc.
Neurologicka klinika 1. LF UK a VFN
Katefinska 30, 120 00 Praha 2

Tel.: 224 965 052

BRNO

MUDr. Stanislav Vohanka, CSc., MBA

Zastupce prednosty Neurologické kliniky pro LPP FN Brno
Jihlavska 20, 625 00 Brno

Tel.: +420 532 232 502, fax: +420 532 232 249

E-mail: svohanka@fnbrno.cz



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

Jednorazové heslo: DMS AMD

Heslo na opakované zasilani DMS jednou mésicné po cely rok:
DMS ROK AMD

DMS odeslete na Cislo: 87 777
Cena SMS je 30 K&, AMD bude pfipsano 27 K& z kazdé SMS.
Sluzbu zajistuje Férum darcu.

www.darcovskasms.cz, www.darujspravne.cz, www.donorsforum.cz



http://www.darcovskasms.cz/
http://www.darujspravne.cz/
http://www.donorsforum.cz/

Vyborova schize AMD

Na podzim lofiského roku se uskutecnilo pravidelné zasedani vyboru AMD.
Zde uvadime struény zapis z jednani.

Zapis ze schize Vyboru AMD konané dne 5. 12. 2012 v hotelu Globus

Pritomni: Zdenék Janda, Dona Jandova, Petr Prochazka, Miroslava Prochaz-
kova, Jitka Kacirkova, Véra Kacirkova, Véra FuriSova, Josef Osmandik, Miro-
slav Valina, Hana Valinova, Pavlina Riglova, Zuzana Vojackova, Jana Maca-
kova, Jaroslav Macak

Hosté: Jaroslava Kaslova, Mgr. Dagmar Zdarska, Josef Kadefabek (MDA
RIDE), Jitka Molitorisova, René Molitoris

Omluveni: Véra Landova, Jan Rousalova, Nikos Nerancolakis, Jan Mikulegak,
MUDr. Havlova, JUDr. Bébr.

Program schiize byl schvalen bez pfipominek.

1. Vybor AMD byl dopinén o pi. Pavlinu Riglovou kooptovanou za zesnulého
Jifiho Sanderu.

2. Akce konané vr. 2012: OPS Hodonin, Tfemosna, RK Hodonin — kvéten,
Velké Losiny 2x — Cerven, Cervenec, RK Hodonin — srpen, Makarska riviéra,
Sachy — O pohar MDA RIDE.

Dal$i €innost: socidlni a pravni poradenstvi, vydavani Zpravodaje AMD 3x,
EAMDA - Budapes$t Madarsko, Clenstvi v mezinarodnich organizacich, ucast
na neurologickém kongresu v Brné, aktivni ginnost v Ceské asociaci pro vzac-
na onemocnéni, provoz webového portalu, pfeklady z oblasti neurologickych
onemocnéni.

Financni dotace; MPSV, MZ, Vladni vybor, Praha 11, mésto Plzen
Sponzofi: MDA RIDE, Raiffeisen bank, Genzyme — Sanofi, CEZ, Optreal,
Zlata Praha, pan Blazek a dalSi pfiznivci AMD.

3. Clenska zakladna — 330 &lend, na prispévcich doposud vybrano 51.000,-
Ke.
4. Jubilea v roce 2013: schvalen dar 500,- K& pro pi. Kaslovou, MUDr. Havlo-

vou, pi. Vojackovou a Nikose Nerancolakise, ostatni jubilanti nad 70 let obdrzi
¢astku 300,- K¢&.



5. Zpravu o hospodareni pfednesl p. Prochazka. Uved|, Ze hospodareni v roce
2012 probéhlo podle vSech pozadavk( donatorl a rozpoctu organizace a bu-
de mit aktivni bilanci.

6. Projekty pro pfisti rok byly podany v podobném rozsahu jako v letoSnim
roce, a to na MPSV, MZ a VIadni vybor, na Prahu 11 bude podan zaCatkem
pfistiho roku.

7. Byla spusténa vefejna sbirka DMS.

8. Miroslav Valina informoval o vydani knihy Kam bez bariér — Plzensko a
pfipravé dalsi knihy na téma bezbariérovosti.

9. Vybor odsouhlasil zastupovani AMD v Ceské asociaci pro vzacna onemoc-
néni (CAVO) Jitkou Molitorisovou a René Molitorisem.

10. Mgr. Dagmar Zdarska informovala o grantové podpore soc. odboru Prahy
11vr. 2013.

11. Josef Kaderabek z 0. s. MDA RIDE informoval o pfipravach nadchazejici-
ho V. ro€niku benefi¢ni akce.

Zapsala: Jana Macakova

Zapis ze skype schiize VV AMD konané dne 18. 3. 2013
Pfitomni: Zdenék Janda, Petr Prochazka, Jitka Kac&irkova, Zuzana Vojackova,
Nikos Nerancolakis

1. Zdenék Janda informoval o podani zadosti o dotace MPSV na provoz kan-

celare. Prislibena ¢astka 279 tisic K¢&.

2. Byla podana zadost o dotaci na Prahu 11. Pfislibena ¢astka cca 35 tisic K&.
Bude pouZito na pravni sluzby.

3. MZ zamitlo vSechny Zadosti o dotace vyjma zahraniéni rekreace, pfislibeno
cca 150 tisic K&.

4. Byla podana Zadost o dotace na Vladni vybor. Pfislibeno na ¢lenské pfi-
spévky v EAMDA 17 tisic korun, web 10 tisic korun a Zpravodaj 35 tisic korun.
Nase spolutcast €ini 30%.
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5. Petr Prochazka informoval o hospodareni za lofisky rok. V roce 2012 byl
zisk 204 tisic K&. VV odsouhlasil, ze ¢ast penéz bude pouzita jako rezerva a
Cast rozdélena na akce v leto3nim roce.

6. VSichni ¢lenové VV souhlasili s konanim kazdoro¢ni vyborové schize v
Hodoniné u Kunstatu 4. — 5. kvétna 2013. Konecné rozdéleni zisku za rok
2012 bude odsouhlaseno na této vyborové schuzi.

7. Zdenék Janda informoval o nutnosti transformace obc&anskych sdruzeni.
Absolvuje kurzy Akademie pacientskych organizaci.

VSichni ¢lenové VV maiji za ukol prostudovat materidly jim k této transformaci
poskytnute.

Zdenék Janda pozve na schlizi v Hodoniné pana LeoSe Spacila, aby nas se-
znamil s jednotlivymi moznostmi transformace.

8. Vedouci jednotlivych rekondici maji za ukol zjistit moznosti dofinancovani z
fondu rad jednotlivych mést. Jde o rady pro socialni zalezZitosti a zdravi.

9. Praha 11 bude pofadat vybérové Fizeni na pronajem pfizemnich prostor v
Petyrkové ulici. Po prohlédnuti prostor Zdefikem Jandou a Petrem Prochaz-
kou se VV rozhodl pfihlasit do vybérového fizeni. Cenu za pronajem predpo-
kladame cca 1000 K& za 1 m? a rok. Prostor by slouZzil jako kancelar.

Zapsala: Zuzana Vojackova

Prezentovali jsme naSi organizaci v celostatnim tisku

Na konci minulého roku jsme v denicich MF DNES a Lidové noviny prezento-
vali na8i organizaci, kde jsme ve strunosti pfedstavili nasi ¢innost a proble-
matiku svalové dystrofie.

Rekondi¢ni pobyt v Hodoniné u Kunstatu

Zajemci o druhy rekondi¢ni pobyt v Hodoniné u Kunstatu v obdobi

17. 8. — 24. 8. 2013 se mohou obracet na vedouciho pobytu pana Nikose Ne-
racolakise.

Tel.: 596 748 693 e-mail: nikner@volny.cz



mailto:nikner@volny.cz

APO - Akademie pacientskych organizaci

Projekt, ktery vznikl ve spolupraci s americkou asociaci inovativnich farmaceu-
tickych firem PhRMA a Ceskym sdruzenim Koalice pro zdravi, je uréen vSem
¢eskym pacientskym organizacim, které aktivné haji zajmy pacientd. Diky sérii
interaktivnich seminard a workshopt, doplnénych o prakticka cvieni, ziskaji
pacientské organizace vétSi nezavislost a dostatecné schopnosti k zajistovani
financi na realizaci projektd mimo farmaceuticky pramysl. Naplni pfednasek
bude i profesionalni rozvoj a zvladnuti praktickych &innosti potfebnych pro
kazdodenni fungovani organizace. VeSkera ucast vybranych pacientskych
organizaci na seminafich je bezplatna. Naklady na provoz Akademie, které
dosahuji pfiblizné 60 000,- K& na jednu osobu, uhradi v plné vysi Asociace
inovativniho farmaceutického pramyslu (AIFP). Odbornici se v programu za-
méfi i na prava pacientd, zlep$eni vyjednavacich schopnosti zastupcu paci-
entskych organizaci, natrénovani jejich prezentaCnich dovednosti nebo na
oblast legislativy a inovace v 1é¢bé jednotlivych onemocnéni.

NaSe organizace se této akademie také aktivné tcastni.

O organizatorovi

Akademie pacientskych organizaci je projektem Asociace inovativniho farma-
ceutického pramyslu (AIFP), ktera sdruzuje farmaceutické spole¢nosti s vlast-
nim vyzkumem a vyvojem inovativnich 1éCiv. Své ¢lenské spole¢nosti zavazu-
je k dodrzovani Etického kodexu AIFP. Asociace vznikla v roce 1993 pod na-
zvem Mezinarodni asociace farmaceutickych spole¢nosti (MAFS). AIFP je
¢lenem Evropské federace farmaceutickych spole€nosti a asociaci (EFPIA) a
Mezinarodni federace farmaceutického pramyslu a asociaci (IFPMA). V roce
2012 sdruzuje 30 Cclenskych spoleCnosti. Vice informaci naleznete na

www.aifp.cz.
Vzacné nemoci na radiu Classic FM 98.7

Radio Classic FM uvadi sérii pofadu o vzacnych onemocnénich. V pofadu
promlouvaji odbornici na dana onemocnéni a také jednotlivi pacienti &i za-
stupci organizaci vzacnych onemocnéni. Svalova dystrofie je jednim z one-
mocnéni, ktera byla do vysilani vybrana. Za naS$i organizaci a zaroven jako
pacient vystoupil v pofadu Zdenék Janda. Vysilani pofadu mlzete sledovat na
www.classicfm.cz, odkaz na pofad najdete také na nasich webovych stran-
kach. Vysilani probiha od 10. 1. 2013 do 23. 5. 2013. Jiz odvysilané dily si Ize
poslechnout v podcastingu radia Classic FM.
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Okolo Prahy napfi¢ handicapy

To je nazev akce, kterou pofada o. s. Cesta za snem. Projekt ma za cil vytvo-
fit velkolepou sportovni akci, diky niz dojde k propojeni lidi s rozdilnymi handi-
capy. Pljde o takzvany den radosti, pohody a sportu, ktery si bere za cil pro-
pojit dosud uzaviené komunity lidi s rGznymi handicapy, pobavit je, stmelit a
zprostfedkovat predavani zkusenosti a nazorl. Neméné vyznamnou ambici je
osvéta vétsinové spolecnosti ve vztahu k jednotlivym druhdm postizeni. Orga-
nizatofi chtéji informovat Sirokou vefejnost také o méné znamych druzich
handicapll a onemocnéni a také o mozné prevenci. Akce vyvrcholi 31. srpna
v Praze na ZIi¢iné a budou ji pfedchazet tydenni prezentace a doprovodny
program riznych ob&anskych sdruzeni. Podrobnosti miizete priibézné sledo-
vat na www.cestazasnem.cz.

Cestovni agentura Bezbatour

Cestovani s dystrofii je o néco lehéi

Uz se Vam také stalo, ze jste se té&Sili na dovolenou a na misté jste zjistili, ze
hotel oznaCeny piktogramem vozickafe ma uzké dvefe do koupelny &i se
s elektrickym vozikem nevejdete do vytahu? Dobrou zpravou je, ze takovymto
faux pas a zkazenym dovolenym jiz Ize predejit. Pestra spole¢nost, o.p.s.
spustila projekt cestovni agentury Bezbatour, ktera se specializuje na cesto-
vani lidi s postizenim. Agenturu zalozili a v jejim vedeni jsou lidé pravé se
svalovou dystrofii, ktefi osobné navstévuji hotely a penziony a proveéfuji do
detailu pfistupnost pro lidi nejen s pohybovym postizenim.

Na webovych strankach jednoduse zjistite, jak jsou prostorné pokoje a social-
ni zafizeni, zda se dostanete do vytahu i s velkym vozikem a dosahnete na
tlaCitka. Dokonce zjistite, jestli zajedete zvedakem pod postel €i do sprchové-
ho koutu. ,Na prvnim misté je u nas spokojenost klienta. Chceme, aby pred
svou cestou meél vSechny potfebné informace a dovolena tak plnila na 100 %
svUj ucel,” fika Michal Prager, feditel cestovni agentury.

Kromé& mapovani bezbariérovosti se pracovnici snazi na ubytovaci zafizeni
pusobit, aby pfipadné nedostatky odstranily, a radi jim, jak to Ize udélat ele-
gantné bez nutnosti vysokych nakladd. ,V pfipadé, Ze je v blizkosti moznost
koupani, nabizime témto zafizenim ke koupi plaZzové voziky, které lidem
s téZkym télesnym postizenim umozni se jednoduSe dostat do vody. Voziky
maji velka bantamova kola, s nimiz bez problém0 pfekonate piseCnou plaz i
hranu bazénu,“ dodava Prager.

Bezbatour také zaméstnava na rtznych pozicich lidi s t€zkym télesnym posti-
Zenim z Prahy. ,Handicap naSich pracovnikl se u nas de facto stava prednos-
ti, jelikoz jsou sami specialisty na bezbariérovost. Po celou pracovni dobu je
na pracovisti pfitomen osobni asistent, takze se pracovnici mohou pIné sou-

stfedit na praci,” fika Petr Zmek, pracovni trenér projektu.

O projektu a dalSich sluzbach se vice dozvite na www.bezbatour.cz.
11
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Pies bariéry

rozcestnik pro snadné putovani Prahou, ktera vySla na sklonku roku 2012.
Publikace ma byt pfedevSim uzite€nym pomocnikem domacim i zahrani¢nim
turistdm s handicapem, je zdrojem odkazl na dulezité instituce a informacni
weby a voditkem, jak se zorientovat v moznostech, které hlavni mésto lidem s
omezenou schopnosti pohybu nabizi.

Brozura je rozdélena do péti tematickych okruh(. Prvni kapitola se zabyva
pristupnosti informacnich stfedisek, druha ¢ast informuje 0 moznostech mést-
ské hromadné dopravy i pfepravy individualni. V dalSich oddilech Ize najit
informace o pUjéovnach kompenzacénich pomicek, dulezitych webech a uzi-
te€nych publikacich souvisejicich s problematikou. Textova ¢ast atlasu je do-
plnéna dopravnim schématem PID a turistickou mapou centra mésta. BroZura
vznikla na zakladé obecné doporu¢ené metodiky mapovani, a proto je v zavé-
ru uvedena kategorizace objekt pfistupnych, ¢aste¢né pristupnych a nepfi-
stupnych.

V soucasné chvili je publikace zdarma k dispozici v kanceléfi Prazské organi-
rovnéz dostupna v pobockach Prazské informacni sluzby a v dalSich institu-
cich. Brozura vznikla za finan¢ni podpory MHMP.

NGO Market
14. veletrh neziskovek — 3. kvétna 2013, Narodni technicka knihovna, Praha

Kazdorocni veletrh neziskovek NGO Market se i v letoSnim roce uskutec¢ni v
Narodni technické knihovné v Praze a predstavi navstévnikim témér 200
neziskovych organizaci z celé Ceské republiky. Zvlastni pozornost bude vé-
novana tématu obc&anstvi a aktivni ob&anské participace. Pfipraven bude od-
borny program pro neziskové organizace a firmy i mnoho aktivit a zajimavosti
pro navstévniky. Vstup na akci je tradi¢né zdarma.

REHAPROTEX 2013

Samostatné a v novém terminu, nez jsme byli zvykli, probéhne veletrh RE-
HAPROTEX, ktery je tradicné vyznamnym mistem setkani domacich i zahra-
nicnich dodavatell s poskytovateli zdravotni, rehabilitani a socialni péce.
REHAPROTEX, ktery predstavuje Siroky sortiment kompenzaénich, protetic-
kych, ortopedickych a rehabilitatnich pomucek, sluzeb v oblasti wellness,
nabidky pro seniory a prezentaci poskytovateld socidlnich sluzeb, nema ve
stfedoevropském prostoru konkurenci.

Termin konani: 14. — 17. 5. 2013, Brno — Vystavisté.
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ZAMEK KOZEL  JAK SE ZWE LODNYN 2012
Cestovani Pizeiiskem  Voziékafl ve Svycarsku Ohlédnuti za paralympiadou
RADY, INSPIRACE A MOTIVACE
i
W ’ & VO Z KA 2 "?obor fez
14. prosince 2012 MAGAZIN O ZIVOTE A PRO ZIVOT NA VOZIKU noamxv.

M ] Zi tv

y.\ Bl Frantsei Fux: Koukat na viadky ho bavi 1 v dospélosti - sir. 46 a gaZI n 0 Z|v0 e

$tastné narozeniny, v ”
parie Huwkdngu! d pro zivot na voziku
Radv, Insplrace motivace

Zije navzdory Iékaiskym
predpovédim

Maodni prehlidky bori bariéry

VOZKA 4/2012 Projekt Vozka

nosti a rady ® Upravy byt(l @ tlpy na dovolenou, vylety a pobyty ° -
socidini sluzby e zdravotnictvi ® kompenzaCni pomicky ® motorismus @
vzdélavani a zaméstnavani ® bezbariérové a legislativni poradenstvi ® udalosti
® rozhovory @ Ctendiské pribéhy @ mezilidské vztahy @ reportdze z vaSich
akci @ fotografie z vaSeho Zivota ® kultura a sport ® vaiime ® humor ® zgjmy
a volny ¢as aj.

Parametry: 72-80 str. A4, 4x ro¢né, barevna obalka a inzertni piiloha,

160 K&/rok, distribuce do v&ech krajti Ceské republiky.

Info, predplatné: dzidopetr@volny.cz, tel. 596 783 174 (10-17 h).

VOZKA na internetu - www.vozka.org: wheér ¢lankl z Vozky, zpravodajské
prehledy, Ctenarska inzerce, kalenddrium, odkazy na instituce a organizace,
ankety, diskuse, bonusy (videa, flash hry, prezentace), ke stazeni Cisla roCniku
2011,

Ctéte a tvoite s nami: VOZKA o Vas, pro Vas, s Vami
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5. roénik MDA RIDE

22. 6. 2013 se uskuteCni paty, jubilejni roCnik MDA RIDE, dnes jiz tradiéni
akce na podporu lidi postizenych svalovou dystrofii. Mistem konani bude opét
naplavka Praha Smichov — HofejSi nabfezi. Program zac¢ina v 10:00 a pokra-
Cuje az do odpolednich hodin. Na navstévniky bude ¢ekat mnoho atrakci,
stanky s obc¢erstvenim a rliznymi pfedméty, hudebni i jina vystoupeni, chybét
samoziejmé nebude benefiéni spanila jizda, které se po dohodé mohou zu-
Castnit i nadi ¢lenové, a na zavér kazdoroéni drazba.

Dalsi, aktualizované informace sledujte na nasich webovych strankach nebo
pfimo na www.mdaride.cz.

Také vyzyvame Vas, nase cleny, pokud shanite kompenzaéni pomtcku
€i vozik, zvedak apod., kterou nehradi zdravotni pojiStovna ani socialni
odbor nebo je hrazena jen zéasti, a potfebujete tuto pomiicku doplatit,
zasilejte nam své zadosti, abychom Vam z vytézku akce mohli prispét.
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Nadrazi ve Velkych Losinach

Jak ma vypadat nastupi$té na vlakovém nadrazi, tak na to se mlizete zajet
podivat do Velkych Losin. Perfektni bezbariérovy pfistup a vyvysené nastupis-
té tak, Ze vstup do vagonu je v jedné roviné bez nutnosti pouzit ploSinu, to se
ani dnes &asto nevidi. Podobné maji vybudované i v nedalekém Sumperku.
Budete-li ve Velkych Losinach na rekondi€nim pobytu, i jen na navstéve,
muzZete se projet bez problému viakem na trase Losiny — Sumperk.

Pristup pfes koleje na nastupisté

'\ % s \ % .:' 5
B e \—\'—\V;\
e,

A .
VyvySené nastupisté

|
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SOCIALNi PORADNA

Aktualné z legislativy

Sleva na dani pro invalidni diichodce i v roce 2013

Zily dotazy na téma slevy na dani z pfijmu pracujicich dichodcu. K diskusi a
strachu osob se zdravotnim postizenim pfispéla bohuzel negativné média,
ktera slevu na dani osob s invalidnim dichodem ¢asto sluéuji se slevou na
dani na poplatnika. Zarovern v médiich také ¢asto neni rozliSovan pojem ,inva-
lidni“ a ,starobni“ diichodce.

Od 1. 1. 2013 byla zruSsena pouze sleva na dani pro poplatnika v pfipadé, kdy
osoba k datu 1. ledna 2013 pobira starobni dichod.

Slevy na dani pro invalidni dichodce ., Il. &i lll. stupné tedy zUstavaji stale
stejné jako v roce 2012. Taktéz se neméni sleva na dani pro osoby s pfizna-
nym prakazem ZTP/P.

Osoby se zdravotnim postizenim tedy mohou &erpat jak slevu na dani pro
poplatnika (kterou zjednodusené &erpa vétsina zaméstnanych osob v CR), tak
specifické vySe uvedené slevy.

Zména ve vysi minimalni mzdy pro osoby se ZP

Od 1. 1. 2013 byla novelizovana vyhlaska ¢. 567/2006 Sb., ktera stanovuje
vySi minimalni mzdy a minimalni drovné zaru€ené mzdy (dle kategorie praci).
Do konce roku 2012 bylo mozné u osob s invalidnim dichodem I. &i Il. stupné,
tuto &astku snizit aZ 0 25 % a u osob invalidnich ve Ill. stupni az o 50 %.
Pf¥iklad stavu do 31. 12. 2012:

Minimalni mzda u zdravého zaméstnance za cely uvazek: 8.000,- K&
Minimalni mzda u osoby s invalidnim dichodem I. i Il. stupné za cely Uvazek:
6.000,- K&

Minimalni mzda u osoby s invalidnim dichodem IIl. stupné za cely uvazek:
4.000,- K&

Snizeni minimalni mzdy a minimalni urovné zaru€ené mzdy meélo zaméstna-
vatele motivovat zaméstnat osobu se zdravotnim postizenim. Snizeni mzdy
mélo byt v§ak aplikovano pouze v pfipadech, kdy osobu zdravotni stav ome-
zoval ve vykonu prace (v praxi napf. pracovala pomaleji nez zdravy zamést-
nanec, musela ze zdravotnich dlvodu praci ¢astéji preruSovat a odvedla tedy
méné prace, potfebovala k praci pracovni asistenci atd.).

Od 1. 1. 2013 je vySe uvedené ustanoveni zruSeno. V praxi to znamena, Ze
osoba s kterymkoli stupném invalidniho dichodu musi dostat za cely uvazek
minimalné mzdu 8000,- K¢ (pokud vykonava préaci ve vyssi kategorii praci, pak
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ma minimalni zaru€enou mzdu danou vyhlaskou stejné jako osoba zcela
zdrava).

V praxi bude mit tato zména legislativy bohuzel zfejmé pozitivni i negativni
dopady:

+ osoby se zdravotnim postizenim budou placeni stejné jako zdravi lidé

(jiz nebude mozné jim snizit timto zplsobem zakladni mzdu pouze z ddvodu
pobirani invalidniho dichodu)

- bohuzel je mozné, Ze néktefi zaméstnavatelé z tohoto divodu budou osoby
se zdravotnim postizenim propoustét.

Lucie Markova

Odborné socialni poradenstvi Ligy vozi¢kari
poradna@ligavozic.cz

Bezplatna linka 800 100 250

Dotazy z Poradny pro zivot s postizenim Ligy vozi¢karu

Dotaz

Chtél bych se zeptat, zda se stale vraci DPH u automobilu koupeného za pfi-
spévek na zvlastni pomuicku a zda se nezvedla maximalni vySe ¢astky vrace-
né DPH, kdyz se ted poskytuje 200 000,- K& pfispévek na zakoupeni vozidla.
Dékuji za odpovéd

Odpovéed

Stale je mozné Zadat na Finan¢nim ufadu vraceni DPH u osobniho motorové-
ho vozidla pofizeného z pfrispévku na zvlastni pomiicku poskytovaného na
zakoupeni motorového vozidla. Tento narok najdete v zakoné €. 235/2004
Sb., o dani z pfidané hodnoty, § 85. Osoba se zdravotnim postizenim ma na-
rok na vraceni DPH u jednoho osobniho auta zakoupeného v CR v obdobi
péti let v maximalni vysi 100 000,- K¢. Limitni ¢astka vraceného DPH se tedy
nijak nezménila. Narok na vraceni zaplacené dané Ize uplatnit nejpozdéiji do 3
let od konce kalendainiho mésice, ve kterém jste obdrzeli rozhodnuti pfislus-
ného ufadu o pfiznani pfispévku na zakoupeni osobniho automobilu, nebo od
konce kalendainiho mésice, ve kterém se zdanitelné plnéni uskuteénilo. Za-
dost o vraceni DPH musi mit tyto naleZitosti:

* jméno, pfijmeni, trvalé bydlisté a rodné &islo zdravotné postiZzené osoby,
* rozhodnuti Ufadu o pfiznani pfispévku na zakoupeni motorového vozidla,
+ danfiovy doklad nebo doklad o nakupu osobniho automobilu, ktery byl vysta-
ven platcem dané,
* na dokladu je platce povinen uvést tyto Udaje: své obchodni jméno, sidlo,
dariové identifikani €islo, rozsah a pfedmét dariového plnéni, datum nakupu,
sazbu dané a jeji vysi.
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Vraceni dané muzete uplatnit i pfi nakupu star§iho ojetého vozu. Je vSak tfeba
si vzdy dopredu ovéfit u prodejce, zda je platcem DPH a zda vam muze vy-
stavit doklad, kde bude DPH vycislena. Bez toho nelze o jeji vraceni pozadat.
U auta zakoupeného v bazaru je tfeba mit na paméti, ze DPH se vraci (az na
ojedinélé pfipady) pouze z rabatu autobazaru. Dafiova uleva je vazana pouze
na pfispévek na zakoupeni vozidla, neni mozné ji uplatnit na viz, ktery si
koupite sami.

Dodavam, ze DPH tvofi v tomto roce 21 % z ceny vozidla — to znamena, ze
abyste limitni ¢astku 100 000,- K& precerpal, musel byste si koupit vz drazsi
nez za 476 190,- K&.

Dotaz

Prosim o radu. Panovi z nasi oblastni organizace byla pfiznana prukazka
ZTP/P. Ufad prace mu ale prisp&vek na péci ptiznal ve vysi Il. stupné s tim, Ze
prikazka a pfispévek na péci se posuzuji kazdy jinak a Ze kdyZz mu byla pfi-
znana prukazka ZTP/P, tak nemusi mit pfiznan pfispévek na péci v stupni Ill
nebo IV. Domnivam se ale, Ze jestlize mu byly pfiznany vyhody lll. stupné, tak
i pfispévek na péci by mél byt pfiznan ve Ill. nebo IV. stupni. Dékuji za odpo-
ved.

Odpoved

Obavam se, Ze v tomto pfipadé maji Ufednici UP pravdu, u priikazu osob se
zdravotnim postizenim i u pfispévku na péci se sice vychazi z posuzovani 10
zakladnich Zivotnich potfeb, neznamena to ale, Ze osobé& musi nutné nalezet
vzdy stejny stupen pFispévku na péci a priikazu.

Prikaz osoby se zdravotnim postizenim totiz nalezi za téchto podminek: Pr-
kaz TP nalezi osobam, které jsou podle zakona o socialnich sluzbach pova-
Zovany pro Ucely pfispévku na péci za osoby zavislé na pomoci jiné osoby ve
stupni | (lehka zavislost). Prikaz ZTP nalezi osobam, které jsou podle zakona
0 socialnich sluzbach povazovany pro ucely pfispévku na péci za osoby zavis-
Ié na pomoci jiné osoby ve stupni Il (stfedné téZka zavislost), a osobam star-
8im 18 let, které nejsou schopny zvladat z&kladni Zivotni potfeby v oblasti
mobility nebo orientace z divodu Uplné nebo praktické hluchoty. Prikaz
ZTP/P nalezi osobam, které jsou podle zadkona o socialnich sluzbach povazo-
vany pro Ucely pfispévku na péci za osoby zavislé na pomoci jiné osoby ve
stupni Il (t&Zka zavislost) nebo stupni IV (Uplna zavislost), a osobam, u kte-
rych bylo pro ucely pfispévku na mobilitu zjist€no, ze nejsou schopny zvladat
zakladni zivotni potfeby v oblasti mobility nebo orientace, s vyjimkou osob
sluchové postizenych.

Je velmi pravdépodobné, Ze v pfipadé Vami zmifiovaného pana bylo naznano,
Ze nezvlada potfebu mobility anebo orientace z divodu jiného, nez sluchové-
ho postizeni, z toho titulu mu byla pfiznana prikazka ZTP/P. Nicméné stuper
pfispévku na péci se odviji od poc¢tu nezvladnutych zakladnich Zivotnich po-
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tfeb (neni tedy zavisly na pfiznaném stupni prukazu osoby se ZP). Osoba
starSi 18 let véku se povazuje za zavislou na pomoci jiné fyzické osoby v:

a)

b)

c)

d)

stupni | (lehka zavislost), jestlize z divodu dlouhodobé nepfiznivého
zdravotniho stavu neni schopna zvladat tfi nebo Ctyfi zakladni Zivotni
potfeby,

stupni Il (stfedné tézka zavislost), jestlize z dlvodu dlouhodobé nepfi-
znivého zdravotniho stavu neni schopna zvladat pét nebo Sest za-
kladnich zivotnich potfeb,

stupni lll (t&ézka zavislost), jestlize z divodu dlouhodobé nepfiznivého
zdravotniho stavu neni schopna zvladat sedm nebo osm zakladnich
Zivotnich potreb,

stupni IV (Uplna zavislost), jestlize z divodu dlouhodobé nepfiznivého
zdravotniho stavu neni schopna zvladat devét nebo deset zakladnich
Zivotnich potfeb, a vyZzaduje kaZzdodenni pomoc, dohled nebo pédi jiné
fyzické osoby.

Pan podle Vami uvadéného Il. stupné pfispévku na péci nezvlada 5 nebo 6
zakladnich zivotnich potfeb (a mezi nimi je bud mobilita ¢i orientace - "na kte-
rou" zfejmé obdrzel prikaz ZTP/P).

Na vase dotazy odpovidaji pracovnici
Poradny pro Zivot s postizenim Ligy vozickari
www.ligavozic.cz

Poradenstvi
NGB

Liga vozickari, Bzenecka 23, 628 00 Brno

hezpl_a.tnélinka: 800 100 250

e-mail:

poradna@ligavozic.cz Www.ligavozic.cz
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GENETIKA

Soucéasné moznosti preimplantaéni genetické diagnostiky
vzacnych onemocnéni

MUDr. llga Grochova, MUDr. Katefina Vesela Ph.D., Mgr. Miroslav Horhak
Ph.D., Mgr. Jakub Horak Ph.D.

Pacienti se vzacnymi dédi¢nymi onemocnénimi, mezi néz patfi napf. i myopa-
tie, se pri zakladani rodiny ¢éasto ptaji, jaka je moznost, Ze budou mit zdravé
dité bez postizeni. Geneticka zatéz se v takovych rodinach ¢asto tdhne néko-
lik generaci jako ¢ervena nit. V dnesni dobé jim mohou byt nabidnuty varianty
dvé: prenatalni geneticka diagnostika nebo preimplantaéni geneticka diagnos-
tika (PGD). O metodé PGD jako takové a o jejich vyhodach si néco fekneme
v nasledujicim &lanku a zaroveri zodpovime nékolik nejcastéji kladenych ota-
zek.

Co to je preimplantacni geneticka diagnostika?

Preimplantacni geneticka diagnostika (PGD) je metoda umozniujici vybér em-
brya bez konkrétni genetické zatéze. Charakteristické pro metodu PGD je, ze
k vybéru embrya dochazi jesté pred pfenosem embrya do délohy. Vyhodou
takového postupu je, Ze nasledné t€hotenstvi uz je prakticky bez rizika, ze dité
ponese sledovanou genetickou zménu. Par proto nemusi fesit pfipadna uskali
pojici se s umélym pFeruSenim té&hotenstvi, ktera v praxi znamenaji mnohdy
jak eticka dilemata, tak zdravotni komplikace. Umélé pferudeni té€hotenstvi
také muze mit vliv na pozdé;jsi schopnost paru znovu otéhotnét.

PGD se vzdy poji s metodami asistované reprodukce, respektive
s mimotélnim oplodnénim. Pacientce jsou odebrana vajic¢ka, ktera jsou oplo-
zena spermiemi partnera. Z vyvijejicich se embryi je pak odebrana jedna bun-
ka, coz ranému embryu nijak neublizi a odebrana burika poslouzi ke genetic-
kému testovani. Do délohy matky se poté pfenasi pouze embrya, u kterych
geneticky test provedeny na odebrané burice vylougil riziko postizeni vzacnym
onemocnénim.

Pro koho je PGD vhodné?

Preimplantaéni genetické diagnostika je vhodna pro pary, které jiZ jedno posti-
Zené dité maji, nebo sami trpi n&jakym monogenné podminénym vzacnym
onemocnénim. PGD je také vhodné pro pary, v jejichZ rodinach se vyskytl
nékdo nemocny mezi pfibuznymi. O vhodnosti PGD pro konkrétni par rozho-
duje klinicky genetik.

Pro ktera onemocnéni je PGD vhodné?
PGD je v soucasné dobé mozno provadét pro jakékoliv vzacné onemocnéni, u
kterého je znama tzv. kauzalni mutace, jinymi slovy, u kterého vime, ktery
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konkrétni gen nebo mutace je zodpovédny za vznik daného onemocnéni. To
plati samoziejmé také pro vSechny typy svalovych dystrofii, myotonie, spinalni
muskularni atrofie apod., u kterych je znama presna (geneticka) pfiina vzni-
ku.

Jakymi metodami je PGD provadéno?
Prvnim dllezitym krokem je pfiprava PGD. V ramci ni je nutné pfipravit sché-
ma, které umozni spolehlivé rozeznat v mist& mutace vSechny genetické vari-
anty embryi, které mohou vzniknout vzdjemnou kombinaci genetické informa-
ce rodi¢a. K tomu slouzi analyza DNA paru a nejblizSich ¢lenu rodiny. Na za-
kladé peclivé pfipravy jsme schopni navrhnout pfesny a spolehlivy postup
vySetfeni buriky odebrané z embrya, ktery umozni jednoznacné& rozpoznat
genetickou sestavu zodpovédnou za vznik onemocnéni od sestavy, ktera
nenese genetickou zatéz, a tudiz umozni narozeni zdravého ditéte. Pfi gene-
tickém vySetfeni embrya se pouziva molekularné biologickych metod k izolaci
DNA, ke zmnoZeni a analyze konkrétnich usekd DNA technikami PCR (poly-
merazova fetézova reakce) a také se vyuziva genového sekvenovani, neboli
¢teni genetické informace.
Soubézné s pfipravou a optimalizaci genetického vySetieni je par vySetfovan
a pfipravovan na to, aby mohl absolvovat vykony asistované reprodukce, jako
je odbér vajicek a mimotéini oplozeni, které jsou pro provedeni PGD nezbyt-
né.
Pfi samotném PGD jsou pacientce odebrana a oplozena vaji¢ka a po tfidenni
kultivaci embryi je pomoci mikromanipulatoru bioptovana (odebrana) jedna
bufika z vyvijejiciho se embrya.
Tato metoda je k embryu velice
\ Setrna a neni spojena s zadnym
e lizikem zatéZe pro budouci plod.
) DNA odebrané buriky pak poslouzi
gwu. ktomu, abychom urcili, jakou ge-
novou sestavu embryo nese, a
jsme tedy schopni Fict - s jistotou
blizici se 100%, Ze testované em-
bryo je bud zdravé, nebo je pfena-
Seem choroby, anebo nese gene-
tickou zatéZ spojenou s budoucim rozvojem onemocnéni.
Embryo, které projde timto testovanim a je vyhodnoceno jako geneticky vhod-
né, se nasledné pfenasi do délohy matky. Pokud méa pér vice embryi vhod-
nych k transferu, mohou byt takova embrya velmi Setrnym zpUsobem zamra-
Zena a uchovana v tekutém dusiku, aby mohla byt nasledné vyuzita pfi opa-
kovaném transferu, nebo v budoucnu, bude-li par chtit dalsi dité.

PGD v Sanatoriu Repromeda
V Repromedé provadime preimplantaéni genetickou diagnostiku genetickych
chorob jiz od roku 2004, a tedy nejdéle ze vSech center asistované reproduk-
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ce v CR. Nase bohaté zku$enosti a poznatky v oblasti PGD se vZdy snaZime
propojit s pfanim a predstavami pacienta tykajici se samotné IéCby a celého
procesu testovani. Kromé testovani bunék z ranych stadii embryi (blastomer)
provadime vySetfeni také na bunkach odebranych z vysSich embryonalnich
stadii — blastocyst. Embrya se pfenasi do délohy matky ve vétsiné pfipadu ve
stadiu blastocysty a s patfi€nym ohledem na jejich kvalitu vyvoje. Tu dokaze-
me hodnotit pomoci kamerového systému zabudovaného v inkubatorech. Diky
soustavnému monitorovani vyvoje embryi a hodnoceni jejich morfologie a
kvality dokazeme vybrat pro transfer ta nejvhodnéjsi embrya a diky tomu do-
sahovat vysoké uspésnosti otéhotnéni. Nase laboratof je akreditovana dle
mezinarodni zdravotnické normy ISO 15189, ¢imz naplfuje pozadavky vyso-
kého standardu kladeného na zdravotnickou laboratof provadéjici PGD. Pod-
minkou akreditace je pravidelna ucast v mezinarodné organizovanych a neza-
vislych kontrolach kvality (UK NEQAS), které pfesné simuluji situaci genetic-
kého vySetfeni na jediné burice, jako je tomu béhem PGD, a kterych se nase
laboratof ucCastni. Certifikaty prokazujici kvalitu naSi prace, nejen v oblasti
PGD, jsou k nahlédnuti na webovych strankach laboratore.

Kolik PGD stoji?

PGD svalovych dystrofii a dalSich vzacnych onemocnéni v Sanatoriu Repro-
meda je plné hrazeno vétSimi zdravotnimi pojistovnami. LéCeny par se pouze
spolupodili na pfipravé a optimalizaci metody pro prvni cyklus PGD, ktera je
pro kazdy par vzdy zcela individualni a predstavuje doplatek ze strany klient(
ve vySi 15 000 K¢&. Dale si par hradi vykony, které jsou nevyhnutelné béhem
asistované reprodukce a zaroveh nejsou hrazeny zdravotni pojistovnou. Jed-
na se napfiklad o injekce spermie do vaji¢ka (ICSI), prodlouzenou kultivaci
embryi a doplatek za Iéky k hormonalni 1éEbé, ktera je nutna pro odbér vétSiho
poctu vajiCek. Doplatek za tyto vykony se aktualné pohybuje kolem 25 000 K¢&.

Zavérem

Preimplantacni geneticka diagnostika nem(ze zarudit narozeni absolutné
zdravého ditéte, mize ale spolehlivé vyloucit narozeni ditéte s danym gene-
tickym onemocnénim — nékterou ze svalovych myopatii nebo jinou vzacnou
chorobou. Budouci rodi¢e se diky PGD nemusi strachovat, Ze budou muset
podstoupit umélé pferuSeni téhotenstvi, anebo Ze se jim narodi dité invalidni
Ci postizené, které bude mit znaéné zkracenou délku Zivota. Naopak mohou
celé téhotenstvi prozit ve stejné radostném oclekavani jako vSichni ostatni
rodice.

V pfipadé jakéhokoliv dotazu nevahejte kontaktovat s VasSimi dotazy nase
specialisty. Navstivte rovnéz nase webové stranky www.repromeda.cz

MUDr. Katerina Vesela, Ph.D., vedouci programu PGD a reditel sanatoria,
kvesela@repromeda.cz

Magr. Jakub Horak, Ph.D., vedouci molekularni genetik, jhorak@repromeda.cz
MUDr. llga Grochova, vedouci klinicky genetik, igrochova@repromeda.cz
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Ludék PaprskaF: Romeo a Julie
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VYZKUM

Evropa zvazuje podminéné schvaleni Iéku Ataluren

Pan Stuart Peltz predstavuje dal$i kroky ve vyvoji Iéku Ataluren (PTC124) od
farmaceutické firmy PTC Therapeutics CEO za finanéni podpory MDA (ame-
ricka organizace muskularnich dystrofik(i). Experimentalni 1€k prokazal slibné
vysledky u chlapcll postizenych svalovou dystrofii typu Duchenne/Becker, a
proto je planovana treti etapa vyzkumu s cilem jeho schvaleni a nasledné
registrace ve Spojenych statech a deseti statech Evropy. Tato faze by méla
byt zahajena v prvnim &tvrtleti tohoto roku. U&astnici druhé etapy, ktefi dosta-
vali 1ék Ataluren, byli schopni ujit za $est minut o0 30 m dal nez ti, co dostavali
jenom placebo. Lék byl dobre tolerovan. Cilem PTC je pokracovat v klinické
studii, dokud nebude Iék registrovan. Do studie bude zafazeno 220 chlapcl
s DMD nebo BMD. Vysledky se o¢ekavaiji v roce 2015. Ataluren zpusobuije to,
Ze svalové bunky ignoruji nebo pfeskoCi mutaci znamou jako pfed€asny stop
codon nebo nesmyslnou mutaci v dystrofinovém genu. Tento typ genetické
vady pfedstavuje hlavni pfi€inu svalové dystrofie typu Duchenne a Becker v
10 az 15 % onemocnéni. Buriky pfestanou syntetizovat bilkovinu dystrofin
pfed jejim dokoncenim. V prosinci 2012 Evropska medicinska agentura (EMA)
potvrdila, ze PTC dokoncila proces zadosti o schvaleni Atalurenu. Zaroven
prohlasila, ze hleda ucastniky pro tfeti fazi studie, ktera bude slouzit jako za-
klad pro uplné schvaleni Iéku ve Spojenych statech i v Evropské unii.

Pan Stuart Peltz z PTC ukazuje, Ze v ramci studie bylo stanoveno optimalni
davkovani Atalurenu na 40 miligramu na kilogram vahy a tato davka by méla
byt rozdélena do tfi davek (10 mg/kg rano, 10 mg/kg v poledne a 20 mg/kg
vecer).

Ukazalo se, Ze 1ék je vSeobecné& dobfe snasen a jsou vytvofeny vSechny
podminky pro vstup do tfeti faze. Stanovisko Evropské medicinské agentury
(EMA) se oCekava ve druhé poloviné roku 2013 nebo na zacdatku roku 2014.
Schvaleni Atalurenu bude velmi dulezité, jelikoz to bude zaCatek prvniho Iéku
schvaleného specialné pro Duchennovu svalovou dystrofii, coz predstavuje
meznik v [éCbé této choroby. Studie se provedou v Australii, Belgii, Kanadé,
Anglii, Némecku, Izraeli, Italii, Spanélsku, Svédsku a Spojenych statech. Také
se uvazuje o nékterych statech v Asii, vychodni Evropé a JiZzni Americe.

Tadalafil zvysuje pratok krve do svall pacienti s BMD

Bylo zjisténo, Ze |ék Tadalafil (Cialis, ADCIRCA), ktery rozSifuje cévy a je
schvalen k 1é¢bé dysfunkce erekce a plicni hypertenze, zlepSuje priitok krve
do svalll na predlokti u lidi s Beckerovou svalovou dystrofii (BMD) pfi fyzické
namaze. Posileni krevniho toku maze snizit poSkozeni svalu pfi jeho kontrak-
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ci, i kdyz to nebylo dosud zcela potvrzeno. Kardiolog a drzitel grantu na vy-
zkum od MDA Ronald Victor z Cedars-Sinai Medical Center v Los Angeles
publikoval spoleéné s kolegy z jinych instituci tyto poznatky v Casopise
Science Translational Medicine v listopadu 2012. (pfedplatitelé si mohou
stahnout &lanek v plném rozsahu.) ,Pfedchozi studie na laboratornich mysich
naznacila, Ze Iéky jako Tadalafil mohou obnovit sprdvné proudéni krve, ale
toto je teprve prvni studie prokazujici, Ze pfipravek mize nabidnout terapeu-
tickou strategii i u lidi," fekl Victor, feditel Cedars-Sinai Hypertenze Center of
Excellence a naméstek feditele Cedars-Sinai Heart Institute.

Vysledky klinické studie Iéku Eteplirsen jsou velice povzbuzujici

Biofarmaceuticka spolecnost Sarepta Therapeutics oznamila, zZe jeji experi-
mentalni preparat Eteplirsen vede ke zvysSeni produkce dystrofinu a ma ,vy-
znamny klinicky pfinos“ v testu chlize ve fazi 2b u chlapcli s Duchennovou
svalovou dystrofii (DMD) zplsobenou specifickou mutaci. V tiskové zpravé z
3. 10. 2012 spole€nost uvedla, Zze ucastnici studie, kterym byl kazdy tyden
aplikovan lék intravenézné infuzemi po dobu 48 tydnu, usli za Sest minut v
praméru o 89,4 m dal nez ti, ktefi dostavali infuze placeba po dobu prvnich 24
tydntl a po dal$ich 24 tydnil dostavali Eteplirsen. Ugastnici, kterym byl apliko-
van Eteplirsen po dobu 48 tydnu, dokazali ujit o 21 metr( dal ve srovnani
s obdobim, kdy vstoupili do studie, zatimco ti, ktefi dostavali placebo, vykazali
pokles 0 68,4 m ve srovnani s pocateénim stavem. Infuze Eteplirsenu vedly k
vyznamnému zvyseni dystrofinu ve svalovych viaknech, a to az na 47 procent
z normalu. Nedostatek svalové bilkoviny ve svalech je hlavni pfi¢inou svalové
dystrofie typu Duchenne. Nebyly zaznamenany Zadné vedlejSi u&inky souvise-
jici s 1é¢bou. Eteplirsen je koncipovan tak, aby pfeskocil exon 51 v dystrofino-
vém genu a predpoklada se, ze by mohl byt aplikovan az u 13 procent chlapct
s DMD. ,Tyto udaje pfedstavuji vyznamny meznik a rozhodujici okamzik ve
védeckém pokroku a nadéji pro pacienty s DMD a jejich rodiny, stejné jako pro
nas, védce, ktefi zkoumaiji potencialni 1é¢bu této niCivé a smrtici nemoci po
cela desetileti," fekl Jerry Mendell, vedouci studie a feditel Centra pro geno-
vou terapii a svalovou dystrofii v rdmci Détské nemocnice (Centers for Gene
Therapy and Muscular Dystrophy at Nationwide Children's Hospital). Pfesto-
Ze Eteplirsen je zaméfen hlavné na pacienty s DMD se specifickymi genetic-
kymi mutacemi, je zfejmé, Ze tento Iék bude pfinosem pro vSechny postizené
svalovou dystrofii typu Duchenne.

zdroj:Quest ¢.1/2013
Z anglického originalu prelozila a upravila: Mgr. Dona Jandova
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ZDRAVI

Lééba skolidézy u nervosvalovych onemocnéni - 1. €ast

Kdyz bylo Paytonovi 9 mésicu, jeho rodice védéli, ze néco neni v poradku.
.Payton zacal lézt opravdu brzy,” vzpomina jeho matka. ,V sedmi a pal mési-
cich uz chodil kolem nabytku, viibec vSechno zacal zkouset mnohem dfive,
nez jsem oCekavala, ale pak najednou prestal vdechno délat.”

V zafi 2001, kdy Payton oslavil své prvni narozeniny, se Rachele dozvédéla,
Ze jeji syn ma spinalni svalovou atrofii (SMA), genetické onemocnéni vyzna-
¢ujici se degeneraci motorickych neurond v miSe, coz vede k oslabovani a
Ubytku volnich svalu.

Payton dlouhou dobu dokazal sedét bez opory, ale posléze se ukazalo, ze je
jeho patef zakfivena. Cim vic se kfivka zvétSovala, tim méné se mu dafilo
sedét bez pomoci.

Payton dostal prvni trupovou ortézu ve 4
letech a nosil ji az do 9 let, kdy byla zaha-
jena chirurgicka korekce jeho patefe.
Jedté nedavno by se u ditéte, jako je Pay-
ton, provedla jen jedna operace a rast
jeho patefe by se zastavil v 9 letech. Jeho
matka Rachele se v8ak rozhodla pro rela-
tivné novou metodu, tzv. rostouci tyce, pfi
niz jsou do patefe vlozeny tyCe s nastavi-
telnou délkou, které se kazdy rok, jak dité
roste, prodluzuji. V zafi 2012, kdy mu bylo
12 let, mél Payton za sebou jiz tfeti pro-
dlouzeni.

Stabilizace a korekce rostouci patere
Vychyleni patefe do strany (ve frontaini
roviné) - znamé jako skoliéza - je spolec-
nym rysem mnoha neuromuskularnich
_ poruch. Vyskytovat se muze také kyféza,
DS = neboli kulata zada, ta ale neni tak bézna.
Payton Mueller v korzetu, kdyz mu \j pychenneovy svalové dystrofie (DMD),
bylo pét et genetického onemocnéni s nastupem
vyrazné svalové slabosti v batolecim obdobi, je skolidéza, pfipadné kyféza,
béznym jevem, vétSinou vSak neni tak zavazna a k operacni l1éCbé se pristu-
puje az béhem dospivani ditéte, kdy se pfedpoklada jen minimalni rast patefe
¢i je rUst patere jiz téméF dokoncéen. V téchto pfipadech se provadi operace
znama jako spinalni fize, ktera narovna patef, ale brani jejimu dalSimu rustu.
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Korekce patefe u onemocnéni, kde slabost zadovych svall vede k tézké sko-
Mezi onemocnéni, u kterych je zakfiveni patefe natolik zavazné, Ze vyZaduje
lé¢bu jiz v raném véku ditéte, patii SMA s asnym nastupem, metabolicka a
mitochondrialni onemocnéni svall, kongenitalni svalové dystrofie, Friedrei-
chova ataxie a myotubularni myopatie.

Neurolog Tom Crawford z MDA kliniky pfi Univerzité Johnse Hopkinse v Bal-
timore se zabyva skoliézou souvisejici s SMA.

,KdyZ mate slabé zadové svaly, coz je jeden z klicovych rysli SMA, pusobi na
patef gravitacni sily, aniz by proti nim pusobil protitlak za normalnich okolnosti
vyvolany svaly. Cim vic se zakFiveni zhor$uje, tim vic gravitace plisobi. Takze
Zz nepatrného zakfiveni se stava mirné, pak vaznéjSi a nakonec dojde ke
zhrouceni patere,” vysvétluje Crawford.

Paul Sponseller, chirurg-ortoped a vedouci Iékaf détské ortopedie, ktery s
Crawfordem v univerzitni nemocnici Uzce spolupracuje, se ve své praxi setkal
s mnoha pripady skoliotického zakfiveni patefe.

,Mnoho pacientli bohuzel konéi s deformitami patefe, které se snazime na-
pravit rGznymi zplsoby véetné pouZiti korzetd, ortéz, sledovani a ¢as od ¢asu
také chirurgicky," fika Sponseller.

Poznamenava, Ze skolidza vyplyvajici z neuromuskularniho onemocnéni je
zcela odliSna od skolidzy, u které neni znama jeji zakladni pfi€ina, tzv. skolio-
za idiopaticka.

,U idiopatické skolidzy je postizena jen ¢ast patefe," fika Sponseller, "zatimco
neuromuskularni skoliéza obvykle postihuje patef celou."

»,Neuromuskularni skoliézy jsou charakteristické dlouhymi kfivkami," fika Brian
Snyder, ortoped z Boston Children’s Hospital. ,Zacinaji u obratld kréni patefe
a pokracuji az k panvi. Pfedstavte si patef jako sloupec spojenych koralka.
Pokud nemate dostatec¢nou svalovou silu, abyste je udrzeli ve svislé linii, maji
tendenci se zhroutit, typicky do tvaru C.

Idiopatické kfivky, které se vyskytuji pfevazné u divek v obdobi dospivani a
ristového spurtu (vyrazné urychleni rdstu), maji oproti neuromuskularnim
kfivkam obvykle tvar S a zahrnuji pouze ¢ast patere."

Aplikaci korzetu Ize ziskat €as a oddalit operaci

Crawford véfi, Ze u déti s neuromuskularni skoliézou je vhodné noseni TLSO
korzetu - typ trupové ortézy, ktera plsobi stabilizacné na thorako-lumbo-
sakralni usek patefe. Pfekvapuje ho, Ze ne kazdy odbornik sdili jeho nazor, je
vSak presvédcen, ze je to proto, ze néktefi ortopedové zaméniuji idiopatickou
a neuromuskularni skoliézu.

~Je pravda, Ze idiopatické skolidze, ktera je pravdépodobné zplsobena nevy-
vazenym rastem patefe, TLSO ortéza nikterak neprospiva," fika ,Pokud patef
roste asymetricky, nenapravite ji tim, Ze budete tlacit na vné&jsi stranu trupu.
Prosté roste dal, a lidé se pak v korzetu citi nepohodiné. Pokud vSak zakfiveni
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patefe zhorSuje plsobeni gravitaéni sily, které se snazite eliminovat noSenim
individualné upravené TLSO ortézy, kdykoli jste ve vzpfimené poloze, pak
trupova ortéza opravdu muze zabranit rychlé progresi vzniku deformit a na-
slednému kolapsu patere" tvrdi Crawford.

U chlapcli s DMD vS$ak Crawford noSeni TLSO ortézy obvykle nedoporucuje,
nebot’ skolidza souvisejici s DMD se obecné stava zavaznym problémem az v
dospivani, kdy je jiz témér ukoncen jejich rust. Misto toho Crawford pro dospi-
vajici déti s DMD po konzultaci s ortopedem doporu€uje okamzitou spinalni
fuzi.

Oddaleni operace patefe u déti s SMA a jinymi onemocnénimi s ¢asnym na-
stupem svalové slabosti nejen pomaha zachovat rust patefe, ale pozdéjsi
dychaci funkce," fika Crawford, ,takze kdyz odlozite operaci na pozdéjsi vék,
vysledek bude lepSi." (Naopak u DMD, kde se funkce respiracniho systému
¢asto béhem dospivani rychle zhors$uji, mize odkladani operace patefe zpu-
sobit, ze zakrok pak bude riskantné&;jsi.)

| v pfipadech, kdy je jako operacni feSeni zvolena metoda dovolujici rist pate-
fe, jako je voperovani rostoucich ty&i u Paytona Muellera, je provedeni prvni
operace az v pozdéj$im véku vhodné z toho dlivodu, Ze se tim sniZuje pocet
naslednych zakrokd nutnych k prodlouzeni tyci.

Vyjimku ze zasady ,nejdfive korzet, pak operace" Crawford doporucuje u
obéznich déti. ,Pokud jste hubeni, pak ortéza, ktera tésné pfiléha k hrudniku a
bfichu, poskytuje dostate€nou oporu. Pokud je vSak mezi patefi a ortézou
vétsi vrstva tukové tkané, nema ortéza v podstaté zadny ucinek," fika Craw-
ford. U téchto déti muze byt nutné pfistoupit k operaci dfive nez u hubengjsich
déti.

Dusledky nelécené skoliézy

Chirurgové Sponseller a Snyder se shoduji, Zze noSeni trupové ortézy hraje
dllezitou roli v oddaleni operace u neuromuskularni skoliézy, ale zarover
dodavaji, Ze u tohoto typu zakfiveni patefe je operace nakonec vesmés vzdy
nutna.

,Ortéza poskytuje patefi vnéjsi oporu," fika Snyder, ,nahrazuje roli meziZzeber-
nich svalll a svall kolem patefe. NoSenim ortéz skuteéné ziskavame cas,
chirurgicky zakrok vSak bude nakonec potfeba prakticky u vdech déti."
.NeléCena skoliéza vede k vyvoji tézkych deformit, ma zavazny dopad na
funkci plic a nakonec muze vést k selhani srdce a smrti," fika bez obalu Sny-
der..

Crawford uvadi dal§i vyznamné divody, pro¢ je u SMA a jinych neuromusku-
larnich onemocnéni naprava skolidzy nutna: ,Bez korekce skoliézy déti nemo-
hou sedét na voziku a téZko nachazeji pohodinou polohu i v posteli.”
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Pamatuje si, Zze v 80. letech minulého stoleti byli chirurgové méné ochotni
operovat déti s neuromuskularnimi poruchami, nez jsou nyni, a vzpomina na
vazné dusledky nekorigované skoliézy u nékterych pacient(. ,Tihle kluci se
nemohli citit dobfe, nemohli lezet, nemohli sedét. Dnes, alespori ve Spojenych
statech, jsou takové pfipady velmi vzacné."

Crawford Fika, Ze ma pochopeni, zaroven je vSak neustupny, kdyz rodiny od-
mitaji 1é¢bu korzetem. ,Jsem si védom toho, Ze je to nepfijemné a Ze to zna-
mena dalsi pfitéz v jiz tak tézkém Zivoté," fika a poznamenava, Ze korzet ma-
Ze nékdy détem branit ve vykonavani Cinnosti, které byly schopny délat bez
ortézy. ,Ale disledky nenos$eni ortézy jsou jesté horsi," dodava.

U neuromuskularnich onemocnéni je ¢asto predepisovana semirigidni trupova
ortéza s vyrezy v oblasti plic a bficha, Casto se v3ak pouzivaji i tvrdé plastové
ortézy.

Ortéza, kterou Payton Mueller zacal nosit ve 4 letech, byla kombinaci tvrdého
plastu a mékkého materialu. ,V oblasti bficha vyfizli velky otvor a po celé orté-
ze byly dirky, aby mohla dychat klize," vzpomina Rachele. ,Vnitfek byl vycpa-
ny a na nékolika mistech, kde pusobil vétsi tlak, méla ortéza polstrovani.”

Rachele fika, ze u Paytona byl korzet nutnosti. Nosil jej do deviti let, kdy za-
kfiveni patefe dosahlo 86 stuprii, a byl doporuéen chirurgicky zakrok. (Tize
skoliotické kfivky se stanovuje méfenim Cobbova uhlu - Uhel, ktery spolu svi-
raji pficné osy dvou nejvice vychylenych obratli, ohraniCujici zakfiveni. Viz
ilustrace.)

Ve skute€nosti Rachele lituje, Ze korzeto-
terapii nezahdjili dfive. ,Je to jen moje
domnénka," fika, ,ale myslim, Zze operace
by se byvala mohla uskuteCnit pozdéji,
kdybychom s lé¢bou korzetem zacali
dfive."

Méreni Cobbova Uhlu
PreloZila Jitka Kacgirkova
Zdroj: ¢asopis Quest Vol. 20, 1/2013.
(pokracovani v pristim &isle Zpravodaje)
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ZDRAVOTNICTVI

Domaci uméla plicni ventilace vraci do zivota a statu Setfi
finance

Analyza Romana PiSného

Dlouhodobé se vsude hovofi o usporach. Mluvi se, mluvi, ¢asto se plany
uskutecriuji, nékdy selsky rozum nechape, kde a na ¢em se Setfi. Sem tam
vSak zustavéa rozum stat nad tim, Ze se neSetfi tam, kde by se Setfit mohlo a
hlavné mélo. Ve zdravotnictvi se hovofi o restrukturalizaci, o snizovani kapa-
cit, o ruSeni nemocnic. VSe v souvislosti s uSetfenim financi. Mezi nakladné
zpusoby péce patfi Ié¢ba chronicky nemocnych pacientu, ktefi musi byt per-
manentné napojeni na dychaci pfistroj — na takzvanou umélou plicni ventilaci.
AvSak existuje zptisob, kterak pravé v této oblasti usetfit nemalé prostredky.

Domaci uméla plicni ventilace (DUPV)

O co kraci? Jde o to, ze lidé, ktefi jsou neustéle napojeni na ventilator, jenz
jim pomaha dychat i za né dycha, by nemuseli byt v oSetfovani nemocnic
nebo jinych zdravotnickych zafizenich, kde je jim poskytovana dlouhodoba
intenzivni péCe. Mohli by totiz byt doma. Byt v péci svych blizkych, byt ve
svém prostfedi, byt i nadale aktivni v osobnim zivoté, byt v mezich moznosti
uzite€ny spole€nosti.

Levnéjsi péce

.Ze své zkudenosti vim, Ze moznost byt doma se svymi nejbliZSimi mnohdy
déla doslova zazraky. Nedavno jsem propustil dom0 pacienta, jehoz zdravotni
stav se pfi pobytu na rehabilitatnim oddéleni prudce hor3il. Doma ovSem bé-
hem kratké doby zacal chodit, komunikovat, sam jist," fika primaif ARO jindFi-
chohradecké nemocnice MUDr. Vit Lorenc, coz je jeden z prikopnik DUPV v
Ceskych luzich a hajich. Uvédomuje si, ze moznost byt v péci domaciho pro-
stfedi je pro nemocného Clovéka mnohokrat lepsi, ale rovnéz je také vyrazné
levnégjsi.

Jsou to jednoduché podty. Kazdy den dlouhodobé intenzivni péce o ventilova-
ného pacienta stoji v nemocnici nebo specializovaném ustavnim zafizeni pru-
mérné 8 tisic. Mési¢né tedy 240 tisic a ro¢né 2,88 mil. korun. Doma &lovék na
ventilatoru vyjde denné na maximalné 1 300 korun pfi zapocteni terénni
sesterské asistenéni péce, tzv. ,Home Care". Naklady na takového pacienta
jsou meési&né okolo 40 tisic a rocné 480 tisic. Ro¢né tedy na jednom ventilo-
vaném nemocném muze stat, potazmo zdravotni pojistovna, usetfit 2,4 mil.
korun!
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Dech zivota

,Citime, ze by se mohlo a mélo cosi zménit v postoji Iékarll, zdravotnich po-
jistoven, statu vici lidem napojenym na plicni ventilator," pravi koordinatorka
ob&anského sdruzeni DUPV - Dech Zzivota. Organizace, kterou zastupuje,
vznikla na zagatku letoSniho roku s mottem ,Chceme dychat s vami" a za
jejim zrodem stoji takové |ékaiské kapacity jako Doc. MUDr. Karel Cvachovec,
CSc. - pfednosta Kliniky anesteziologie a resuscitace Fakultni nemocnice
Motol, MUDr. Karel Dlask - vedouci lékai détského oddéleni ARO v prazském
Motole a také jiz zmifiovany MUDr. Vit Lorenc z oddéleni ARO v J. Hradci.

Chceme dychat s vami

Nové vzniklé ob&anské sdruzeni si mimo jiné dalo za cil pomahat lidem s plic-
ni ventilaci pfi zkvalitfiovani jejich zivota, zaclefiovani do spole¢nosti, zvySovat
jejich nezavislost a byt ndpomocno i pecujicim osobam s kazdodennimi sta-
rostmi v pé€i o zdravotné postizenou osobu. ,Uvédomujeme si, Ze pobyt ¢lo-
véka napojeného na ventilator v domacim prostfedi je sice fyzicky i psychicky
naroCny pro pecujici osoby, ale i pfesto je pro nemocného i oSetfujiciho nepo-
psatelné lepsi, nez bezcilné dleni na oddélenich nemocnic ¢i sanatorii," uvadi
K. Zikmundova. V soucasné dobé je
v Ceské republice doma 78 ventilo-
vanych pacient(, ktefi tim, Ze nelezi
v |éCebnach nebo S3pitalech, Setfi
statu 187 milién rocné! | toto je ar-
gument, nad kterym se neda pouze
mavnout rukou.

Ventilator vraci do Zivota

PFi psani tohoto ¢lanku jsem kontak-
toval par lidi v Cechach i na Moravé,
ktefi jsou pfimo pacienty s domaci
ventilaci nebo jsou osobami staraji-
cimi se o ventilované blizké. Kazdy,
kdo se s ventilatorem dostal domd, je
nadSeny. Poznal nové obzory, cestu-
je, je platny spole€nosti, studuje,
miluje - Zije! Je Stastny, Ze opustil
Sed Ctyf stén pokoje v nemocnici
nebo lécebny.

Pavel Hejhal (29 let)

.Pred témér deseti lety jsem pfi auto-
nehodé ochrnul od ramen doll vcet-
né branice. V soucasnosti ziji s rodici
v rodinném domé v Milevsku. V ne-

mochnici jsem byl dva a pul roku, sestficky se tam sice snazily, ale nebylo to
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ono. Je tam moc rusivych elementd, nemocniéni pravidla, spousta r{iznych
bacilu, virll, takze jsem trpél zanéty. Myslel jsem, ze ve Spitale doziji. Poté, co
jsem se dostal domd, tak se v§e zménilo, od zanétli mam pokoj. Rezim doma
pFizplsobujeme nasim potfebam. Podnikam vicedenni vylety, kdy pfespavam
v hotelich. Vidé&l jsem celou Ceskou republiku, vyjel jsem na Klet i na Lysou
horu. Pokud by mi nékdo v nemocnici fekl, Ze se né&eho takového dockam,
tak bych se mu vysmal s tim, aby ze mne nedélal blazna. Doma si denné uzi-
vam her se svymi Ctyfmi synovci a netefemi. Jiz Sest let kazdym rokem doma
na zahradé pofadam sraz spoluzakl z priimyslovky, na které se mi diky do-
macimu pobytu podafilo dokongit ¢tvrty ro¢nik a slozit maturitu.”

Petr Kopel (21) - Marcela Koplova

- -Mému synovi, 0 néhoz pecuji plnych
Ctyfiadvacet hodin, selhaly plice v
navaznosti na neuspésny kardiochi-
rurgicky zakrok. Bydlime v Ceském
Tésiné. Denné vyuzivame dvakrat tfi
Ctvrté hodiny terénni sesterskou pédi,
syn je napojen na ventilaci pfiblizné
pét let, dfive pouzival oxygenator.
Péce o Petfika je narocna fyzicky, ale
pro mé i po psychické strance, a to z
mnoha duvodu. Napfiklad kvuli oba-
vé, aby nedoslo k poruse ventilatoru,
. vypadku elektrické energie, z vaz-
Pét'a Kopel doma nouci komunikace s Iékafi, persona-
lem zachranné sluzby, pojiStovnami ohledné pomucek, materialu a 1ékd. Na
druhou stranu si velice vazime pomoci ochotnych, hodnych lidi a 1ékafa, ktefi
pomohou, aniz by museli. Pfes vSechny problémy si ovSem nedokazu pfed-
stavit, Ze by neexistovala moznost domaci umélé plicni ventilace. Pfedstava,
Zze by muj syn mél stravit zbytek zZivota nékde v nemocnici, je pro mne jako
matku hrozna a nepfijatelna.”

Renata Jeslinkova (39)

~Jsem z Plzné&, mam Pompeho nemoc. Bylo mi necelych sedmnact, kdyZz mi
zacaly selhavat dychaci svaly. Pomaly, nenapadny proces, ktery vyustil v nah-
ly kolaps. Nasledoval pfevoz na détskou kliniku a posléze na plzefiskou
anesteziologicko-resuscitaéni kliniku. Tam jsem stravila tfi roky a tfi mésice!
Myslim si, ze pokud by neexistovala moznost domaci ventilace, tak uz bych
na tomto svété ani nebyla. Stres, ktery panuje na oddélenich intenzivni péce,
spolu s izolaci od normalniho Zivota se dlouhodobé zvladat neda. Clovék v
podstaté nema pro¢ zit. Doma jsem na ventilatoru uz dvacet let, naprosto
skvéle a nenahraditelné se 0 mé stara maminka. Diky ni a domaci umélé plic-
ni ventilaci Ziju plnohodnotné, mizu pracovat, mizu se bavit, mohu cestovat,
mohu zZit se svym pfitelem, mGzu travit €as s malymi synovci. Pfipada mi, ze
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muazu cokoliv. Mam tolik zajmU, zZe je zdaleka vSechny nestiham realizovat.
TéSim se z kazdého dne, kdy muzu dychat doma."

Jakub Dvorak (22)

doma, i kdyz na ARO byla péce
vynikajici, tak v mém pfipadé bylo
rozhodnuti vratit se dom( velmi
snadné. S ventiladtorem se da délat
spousta véci, dulezité je naucit se s
nim vychazet. Sice trochu omezuje,
ale daleko vice moznosti pFinasi.
Mohu se volné pohybovat témér
vSude, muzu podnikat nejrizné;si 4
aktivity. Studuji, vénuji se zalibam, Jakub Dvoiak s ventilatorem v bazénu
jezdim na vylety. Naucil jsem se

mluvit i bez mluvici tracheostomie, cozZ je bezvadné."

Roman PiSny

Roman PiSny (42), autor tohoto
¢lanku, je pacientem na domaci
umélé plicni ventilaci. ,Ziji v JindFi-
chové Hradci, mam progresivni
svalovou dystrofii Beckerova typu.
Na ARO jsem po akutnim selhani
organismu stravil étyfi a pudl mési-
ce, v nemocnici celkové jeden rok.
Nepochopil jsem mechanismy hos-
podafeni Eeského statu, kdy jsem v
nemocnici musel ¢ekat, az zased-

ne komise, ktera mi pfiklepne do- RomanPisny

maci ventilator. Cekaci doba stala pojistovnu milién a &tvrt. Za tu Sastku jsem
mohl mit &tyfi ventilatory. Doma jsem od lofiského srpna. Mam zpét svoji pra-
ci, mohu jezdit za kulturou, za sportem, spole¢ensky zit. Mohu milovat, mu-
zeme vztah stvrdit sflatkem. Mohu se vénovat synovi. Mohu kandidovat ve
volbach. Naucil jsem se komunikovat bez mluvici kanyly. Tohle vSechno bych
na ARO nebo OCHRIP nemohl."

Kontakty: www.ventilator.websnadno.cz (aktuality ze sportu, pozvanky na
kulturni, sportovni a jiné akce v tomto regionu a informace o osobnim Zivoté
Romana Pisného).

Zdroj: ¢asopis Vozka
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CESTOVANI
Tip na pékny vylet — Svata Hora u Pribrami.

Budete-li v pribéhu roku mit chut podivat se na krasnou barokni narodni kul-
turni pamatku, vydejte se cca 60 km jihozapadné od Prahy a navstivte poutni
areal Svata Hora na okraji hornického mésta Pfibram.

Ustfedni chram tohoto poutniho mista — kostel Nanebevzeti Panny Marie byl
vybudovan v letech 1658-1709, pozdé&ji byl obestaven bohaté zdobenymi am-
bity. V kapli kostela je umistén stfibrny oltaf s milostnou soSkou Panny Marie
Svatohorské. Tuto soSku udajné vytvofil sam arcibiskup Karla IV. — Arnost
z Pardubic z hruskového dfeva. HruSkové dfevo b&hem staleti zménilo svoji
barvu a ze svétlé sochy je v souCasné dobé socha madony &erna. V roce
1905 byl poutni areal Svata Hora povySen a nese Cestny papezsky titul
,BASILICA MINOR". Karedalu kostela vedou z mésta kryté ,Svatohorské
schody®, které maji 343 stupfit a méfi cca 450 m.

Areal kostela je otevien celoro¢né. Navstévnost poutnikl i turistll se zvysSuje
v sezonnich mésicich (duben — zafi). V téchto mésicich jsou navstévnikiim
Svaté Hory k dispozici obchidky s poutnim zbozim, restaurace na Svaté Ho-
fe, Svatohorska kavarna a WC — vSe s pfistupem pro vozickare. Kostel byl
najezdovou ploSinou a vytahem zpfistupnén v zavéru roku 2012. Po dlouhé
dobé si tak i navstévnici — vozickafi mohou sami prohlédnout interiér kostela,
kaple, sochy, bohaté zdobené vnitini Stuky, nasténné malby a fresky. Do area-
lu Svaté Hory jezdi linka MHD, vybavena vozy s najezdovou ploSinou pro vo-
zickare.

V prubéhu roku probihaji na Svaté Hofe Cetné cirkevni a duchovni akce.
K nejvyznamnéj8im patfi zejména oslava korunovace svatohorské Madony
(letos 9. 6. 2013), dale poutni slavnosti, koncerty, vystavy betlému.

Jednou z nejnavstévovangjSich akci je tzv. Pfibramska svatohorska 3almaj,
pofadana pfibramskou hudebni skupinou Ginevra. Pokud budete mit v sobotu
14. z&Fi volno a budete chtit stravit pfijemny den s hudbou, divadlem, ochut-
navkou nejriznéjsSich dobratek, prohlidkou historického trzisté s ukazkou do-
bovych femesel a vycvikem dravcd, navstivte Svatou Horu. Tato akce probiha
pod Sirym nebem na Svatohorském namésti, a pokud se na poradatele usmeé-
je Stésti a je pékné pocasi, stravite na Svaté Hofe opravdu krasny a zazitky
naplnény den.

Pokud se néktery z mych pratel z ¢leni AMD na Svatou Horu v pribéhu roku
vypravi, rada vas v obchldku, ktery na Svaté Hofe mam, pfivitam. Budete-li

na mé obratit.

Mirka Janotova - www.charistella.cz.
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Vzdy budeme milovat krasnou, ¢aste¢né pristupnou Pafiz
Barbara Twardovski

V nasledujicim c¢lanku, ktery vySel v casopise QUEST, prinasime pohled ame-
rické vozi¢karky na Pafiz a jeji bezbariérovost. MoZna to bude zajimavé srov-
nani s VaSimi zkuSenostmi. Uvitali bychom, kdybyste nam napsali Vase po-
znatky z cest ze zahraniéi, ale i z vylett &i pobyti v Cechéch.

Vase redakce

Barbara Twardowski je postizena svalovym onemocnénim typu Charcot-
Marie-Tooth a popisuje zkuSenosti ze své cesty do Pafrize.

Kouzlo no€ni Pafrize

MuUj manzel je romantik a ja realista. Poprvé jsme spolu planovali vylet do
zahranici a on navrhl, Ze do itinerafe své cesty pfidame Pafiz. Okamzité jsem
tento napad zamitla, jelikoz se mi zdalo velmi naro€né naplanovat cestu pro
voziCkare do dvou evropskych zemi. Ale po pozornégjSim planovani jsem si
uvédomila, Zze kombinace Londyn - Pafiz je jednodussi, nez by se dalo oeka-
vat.

Jak se dostat do Pafize pres Anglii

Dostat se do Pafize z Londyna je pfekvapivé cenové dostupné a jednoduché.
Vlak Eurostar, ktery jede rychlosti az 186 mil za hodinu, stavi pfimo na nadra-
Zi Gare du Nord a z Londyna jste v Pafizi za pouhé dvé hodiny a 15 minut.
Ceny zpatecnich jizdenek pro vozi¢kare a doprovod (dva dospélé) stoji 232
dolarl. Vozickar by mél byt na nadrazi St Pancras v Londyné cca 45 minut
pred odjezdem. Vytahem se dostanete az na dolni nastupisté, kde bude pfi-
pravena mobilni ploSina, po které se dostanete vozikem do vlaku. Dvefe jsou
celkem Uzké — muj vozik Siroky 63 cm se vesel jen taktak. Ve vlaku si nemusi-
te pfesedat, muzete sedét na voziku. Stewardi vam pfinesou jidlo i piti a ve
vagoénu je také pfistupna toaleta.

Pristupnost verejné dopravy v Pafizi
V Pafizi jsou k dispozici bezbariérové taxiky, které si uctuji stejnou cenu jako
ty bézné. Bohuzel si nem(zete rezervovat taxik pfed vasim pfijezdem na na-
drazi nebo letisté. Po pfijezdu do Pafize jsme si zavolali taxik mobilem a vozi-
dlo pfijelo b&hem 30 minut. Ctyfi mile cesty do naseho hotelu nas staly 35
dolarti. Taxametr se spustil od chvile nasi telefonické objednavky. Bezbariéro-
vé taxi si mUzete objednat také u taxi sluzby Horizon, spole¢nosti Taxis G7.
Jediny problém s vyuZitim taxiku je pevny ¢asovy harmonogram, a proto jsme
radéji chodili pésky. Pafizské metro neni pfili§ pfistupné, takZze jsme ho moc
nepouZzivali. V sou€asné dobé existuje 60 vefejnych autobusovych linek, které
jsou oznacené jako bezbariérové. PafiZzané povazuji linku za bezbariérovou,
pokud 70 procent ze zastavek je pfistupnych a ne vice nez dvé po sobé jdouci
zastavky jsou nevyhovuijici. Vétsina autobusu je vybavena ploSinami pro vo-
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ziCkare, ale bohuzel ne vzdy jsou funkéni. Mozna, ze lepsSi je naplanovat si
vS§echny trasy pfedem a eventualné se informovat u francouzskych znamych.

Jak se jezdi po Pafizi na voziku

Dlazdéné ulice v Pafizi nejsou pro jizdu na voziku pfili§ pohodiné (ale to zna-
me i z centra Prahy), pokud si v8ak chcete prohlédnout krdsu historickych
pamatek, musite to vydrzet. Na vétSinu chodnikd vedou najezdy, ale Casto
byvaji dost prudké, takze pfi jizdé na mechanickém voziku je lepsi sjizdét je
pozadu. DalSi nevyhodou je, Ze mnoho z hlavnich turistickych atrakci je pfilis
daleko od sebe, takZe se dost nachodite. UrCité vam to ale vynahradi krasa
zdejsi architektury. Nadherny Vitézny oblouk je symbolem francouzského
naroda. Nahofte je terasa, odkud je krasny vyhled na mésto, ale bohuZzel je pro
voziCkare nepfistupna.

Nejnavstévovanéjsi pamatka na svété, Eiffelova véz, je pfistupna jen ¢astec-
né. Vytahem se dostanete do prvniho a druhého patra. Vozi¢kafi tu maji slevu
na vstupném a také maji pfednost. Nakupni tepnou Pafize je Avenue des
Champs-Elysées. Vice nez kilometr dlouhy bulvar je plny svétoznamych zna-
¢ek jako Cartier, Louis Vuitton a najdete tu i prodejce futuristickych vozidel.
Obchodni dim Galeries Lafayette v blizkosti Pafizské opery je plny exkluziv-
niho zbozi. Pro vozi¢kare jsou k dispozici vytahy, ale nejsou pfili§ prostorné.
V roce 1769 vytvofil vévoda z Chartres jeden z nejkrasnéjsich verejnych parkd
v Pafizi - Parc Monceau. UZili jsme si nadherna kvétinova aranzma, prochaz-
ku parkem, déti na ponicich a rybnik obklopeny polorozbofenymi korintskymi
sloupy. Cesticky jsou pokryté stérkem a stovky navstévnikl sedi na travnatych
svazich. LaviCky jsou rozptylené po celém arealu. Svétozndmé muzeum
v Louvru je pro vozi¢kafe vyzvou, ma tfi kfidla a &tyfi patra, ale ze specialni
mapky se da zjistit, jaké Casti jsou pristupné. Louvre je labyrint chodeb a vyta-
hd. Byvaly palac je obrovsky a umélecka dila se nachazeji ve vSech tfech
kfidlech, z nichz kazdé ma Ctyfi podlazi. Orientace v muzeu je pro vozikare
dost obtizna, protoze ne vSechny bezbariérové vstupy jsou viditelné oznace-
né. Proto je dobré koupit si mapu, kde jsou oznaCena vSechna bezbariérova
mista, nebo se zeptat na informacni pfepazce. Vytahy jsou pomérné malé, a
¢ekani na prazdny vytah maze byt dlouhé. Kromé toho v dobé nasi navstévy
byly nékteré mimo provoz. Opakované jsme museli hledat néjakého zamést-
nance, aby nas nasmeéroval k expozici. Vstupné do Louvru je pro osoby se
zdravotnim postizenim a jejich doprovody zdarma. Pracovnici muzea si
nicméné vyzadaji prikazku ZTP nebo jinou legitimaci potvrzujici vase posti-
Zeni. Vozi¢kafi mohou obejit dlouhou frontu u vstupu do Louvru a zvolit vchod
v blizkosti sklenéné pyramidy, kde vas zaméstnanci bezpecnostni sluzby na
pozadani ochotné pusti dovnitf. Nasi dalSi destinaci bylo muzeum Musée
d'Orsay. Nachazi se v budové byvalého nadrazi, ktera byla postavena v roce
1898 pro svétovou vystavu a v roce 1980 preménéna na muzeum. Uvnitf je
nejvétsi sbirka obrazu impresionistl a postimpresionistd na svété. Muzejni
sbirky i cela stavba jsou okouzlujici. Dali jsme si horkou €okoladu v mistni
restauraci, ohromujicim prostoru s malovanymi stropy lemovanymi zlatymi
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ramy a osvétlenymi kfistalovymi lustry. Muzeum je pfistupné a pomérné
zvladnutelné i na invalidnim voziku. Jeden z dalSich zpusobu, jak jsme si uzi-
vali Pafiz, bylo vysedavani ve venkovnich brasseriich. Castokrat to bylo jediné
bezbariérové misto, kde jsme se mohli najist. V Pafizi totiz vétsina restauraci
neserviruje jidla mezi 14:30 a 19:30.

Bezbariérové ubytovani v Pafrizi

Najit bezbariérovy hotel v Pafizi mGze byt obtiznéjsi. Oficialni turisticky web
mésta obsahuje kratky seznam pfistupnych hotelt. Pokud potfebujete néco
specifického, jako napfiklad pokoj s bezbariérovou sprchou, je lepsi zavolat
pfimo do hotelu. My jsme bydleli v hotelu Holiday Inn, 10 minut chize od vla-
kového nadrazi. Nas bezbariérovy pokoj mél manzelskou postel, televizi, trez-
or, kdvovar a sprchu. Internet a snidané jsou k dispozici za pfiplatek. Ackoli
na americky standard byl pokoj maly, byl pé€kné zafizeny, Cisty a pohodiny. V
hotelu Renaissance Paris Arc de Triomphe jsme méli moderni pokoj s vyhle-
dem do vnitfni zahrady.

Jeden vylet, dvé destinace - jedno srdce

Pro mnoho lidi je cestovani do zahrani¢i jedineCnou celozivotni zkuSenosti.
Pfed kazdou cestou byste se méli rozhodnout, zdali budete cestovat na vlastni
pést nebo date prfednost cestovni kancelafi. Pokud cestujete do Evropy, vypla-
ti se vam navstivit vic mést najednou. Mdj manzel mél pravdu, Pafiz je misto
pro romantické rande. Vyplati se vénovat zdejSimu pobytu nékolik dni a obje-
vovat mésto postupné, v pozvolnéjSim tempu. Snazili jsme se napodobovat
PafiZzany, od popijeni vina v odpolednich hodindch aZz po srde¢né zdraveni
kaZdého prodavace nebo &iSnika znamym ,Bonjour®.

Dalsi moZnost je vybrat si cestovni kancelar, ktera se specializuje na bezbari-
érové cestovani. Jednu takovou kancelaf vede John Sage, prezident a zakla-
datel cestovnich kancelafi Sage v USA. On sam je vozickar a do Evropy ces-
toval mnohokréat. Navstivil pfes 60 mést véetné Pafize a Londyna. Zde vam
nabizime nékolik uZiteénych rad pro cestovéani do zahranici.

Jak dalece dopiedu bychom méli planovat svou cestu do zahraniéi?

Ve vétsiné pripadl plati, ze ¢im dfive, tim lépe. Od toho se odviji v prvni fadé
ceny i moznosti ubytovani. VétSina hoteld ma obvykle jen jeden nebo dva
bezbariérové pokoje. Pro lidi, ktefi cestuji v teplych mésicich (duben az Fijen),
doporuéujeme, aby si ubytovani rezervovali tak Sest mésicu pfedem, pokud
chtéji pokoj na tyden. Pokud potfebujete ubytovani pouze na par noci, staci i
tfi mésice pfedem, ale vSeobecné nevidim zadnou vyhodu zafizovat si tyto
véci pozdeéji. Mlzete si vSe planovat i na posledni chvili, ale to uz musite poci-
tat s daleko vyS$Si cenou za ubytovani i s mensim vybérem.
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Jak byste hodnotil Pafiz, co se tyka bezbariérovosti?
Problém Pafize je, ze témér vSechny budovy v turistickych oblastech mésta
jsou nejméné 150 let staré. Takze turistické atrakce se nachazeji ve starych
domech a dokonce i nékteré zbrusu nové hotely jsou v historickych budovéach.
Nékde je opravdu nemozné instalovat vytah dostatecné& velky pro invalidni
vozik a je Castym jevem, Ze u vchodu je nékolik schodu.

Jak byste porovnal z hlediska bezbariérovosti Pafiz s Londynem?

Londyn je mnohem pfistupné&jsi nez Pafiz. Za prvé, Londyn se nachazi témér
na roviné oproti kopcovitému terénu Pafize. Za druhé, Londyn byl béhem dru-
hé svétové valky téZce bombardovan a z té doby se zachovalo jen malo ulic
dlazdénych kostkami. Oproti Rimu Pafiz zdaleka tolik dlazebnich kostek ne-
ma, ale ma oblasti, kde se na invalidnim voziku pohybuje opravdu jen
s velkymi obtizemi. DalSim takovym aspektem, ktery mé napada, je, Zze témér
vSechny €erné taxiky v Londyné jsou vybavené plosinou pro vozi¢kare, zatim-
co v Pafizi to je spi$ vyjimka.

vaws

vylety vasich klientd?

Nejoblibengj$imi atrakcemi jsou: Eiffelova véz, Notre Dame, Champs-Elysées
nebo Mona Lisa v Louvru. Pokud si nékdo vyhradi na Pafiz jenom jeden den,
doporucujeme prohlidku autem s profesionalnim privodcem, ktery vam udéla
vyklad o vyznamnych pamatkach mésta, které nebudete mit ¢as navstivit.

Jaké sluzby nabizite pro navstévniky Pafize?

Tfi nejoblibené&jsi sluzby, které poskytujeme, jsou bezbariérové zajezdy, bez-
bariérova doprava a bezbariérové ubytovani v hotelu. Co se tyka bezbariéro-
vosti, vdechno bylo vyhodnoceno z prvni ruky. VSechny nase sluzby nabizime
spolecné se specialnim 100 strankovym pruvodcem ,Privodce bezbariérovou
Pafrizi", se kterym bude navstéva tohoto nadherného mésta pro turistu na
voziku hracka! Poskytujeme také puj¢ovnu kompenzacnich pomucek, prona-
jem specialné upravenych vozidel pro vozickare a pfistupnou dopravu do ji-
nych mést.

Jaké dalSi vylety mimo Pafiz jsou v oblibé?

Velmi Zadané jsou napfiklad celodenni vylety do Versailles a Giverny a dvou-
denni do Normandie.

zdroj: Quest, ¢. 1-2013
z anglického originalu prelozila a upravila Mgr. Dona Jandova
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KULTURNIi RUBRIKA

| kdyZ Jifi Tomanek neni naSim ¢lenem, davame prostor pro jeho tvorbu, protoZe je
zajimava a také celéa jeho ¢innost zasluhuje obdiv.

Nectinska keramika Jifiho Tomanka

V kulturni rubrice davame tentokrat prostor tvorbé keramické — konkrétné
tvorbé Jifiho Tomanka — voziCkare, byvalého hraCe basketbalové Bundesligy
vozic¢karl, ktery dnes diky své nezdolné povaze a neutuchajici vynalézavosti
hospodafi na vlastnim statku v osadé Bfezin u obce Nectiny na pomezi PI-
zenského a Karlovarského kraje, vénuje se hrncifstvi, keramice, vycviku asis-
tencnich psu, rybafeni a spousté dalSich u vozickare vcelku nepredpoklada-
nych Cinnosti. A pravé na statku v Bfeziné provozuje i svou keramickou dilnu,
kde vyrabi vytvory z tzv. nectinské toené a dratované keramiky, s nimiz se
ted mUdzou seznamit také ¢tenafi Zpravodaje...

P - - K LR o \\'g( ﬂ
| na voziku se da sekat trava a susit seno...
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Hrnky s krémovou glazurou

Dratované keramické CiSe



Souprava na vino
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Véaza s provazkem

Cige



KONTAKT:

Jifi Tomanek, Bfezin 69, 331 63 Nectiny
Tel.: 722 603 568

e-mail: george.tomanek@seznam.cz
www.keramika-tomanek.cz

Jirka "George" Tomanek ve své dilné
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SPOLECENSKA RUBRIKA

V obdobi od 1. 1. do 30. 4. 2013 oslavili zivotni jubileum tito nasi ¢lenové.

35 let — Vaclav Korona Y o

40 let — Michaela Schwindova, Petra Javurkova, =
Martin Bzdyl, Roman Lang

45 let — Ludmila Krismanova, Alice Dvorakova, 3%
Jana Makalou$ova, Milan Sulc,
Hana Machanova

50 let — Jitka Molitorisova, Miroslav Valina,

55 let — Lenka Rambouska, Marie Kulhankova, -
Pavla MIéCkova

60 let — Jifina Karnova, Antonin Richter

65 let — Pavla Svaturikova, Véra Kacdirkova,
Jan Bulvas

70 let — MiluSe Havlova, Jaroslava Kaslova

75 let — Arnostka Cinkova, Ludmila Snaidrova

Blahopiejeme!

Navzdy nas opustili
Martin Landa

Ladislava Aichmajerova
Alenka Rambouskova

Vzpomindme!
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