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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 Iékafské 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, Pa 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

Vazeni ¢tenari,

je tu druhé gislo Zpravodaje AMD v tomto roce. Od posledniho vydani se toho
opét mnoho udalo. Asi nejvétsi kauzou v socialni oblasti, odhlédnu-li od dotaci
na provoz sluzeb, byla jisté sKarta. Vzbuzovala nejen vasnivé diskuze o jejim
smyslu a uzite€nosti, pfes ochranu osobnich dat, ale i o efektivité vynaloze-
nych financ¢nich prostfedku, které tento projekt spolykal. sKarta definitivné
skoncila. Myslim si v8ak, Ze se v budoucnu stejné né€emu podobnému nevy-
hneme. VSe spéje k elektronizaci a ani socialni davky nebudou vyjimkou.
Cekaji nas predéasné volby do Poslanecké snémovny PCR a otazka social-
nich davek se stava pfedmétem volebni kampané snad vSech politickych
stran. Rozeznat populisticka prohladSeni od skutecnosti a realnych vizi bude
pro mnohé voli¢e hodné tézké. Smutné je, Ze se toho hodné naslibuje, ale jen
volby probéhnou, budeme se setkavat s amnézii politiki napfi¢ politickym
spektrem. A socialni politika pujde opét do pozadi. Rozhodné si nemyslim, Ze
dojde ke zvy$eni objemu penéz potfebnych na rizné druhy socidlnich sluzeb.
Proto budme ostraziti a pfi volbach nevéfme jednoduchym slibim.

Ted k nékterym tématim v tomto Cisle. PfinaSime mnoho fotografii z riznych
akci a pobytl. Tou nejvétsi z hlediska propagace svalové dystrofie a jeji pro-
blematiky je samoziejmé jiz paty rocnik MDA RIDE. Je tfeba ocenit snahu
vSech lidi, ktefi tuto akci pfipravuji a neunavné shanéji sponzory, aby pomohli
nam vSem. Z vytézku celé akce pak muzeme dofinancovavat projekty a pfi-
spivat vam na rGzné pomlcky. Dale bych chtél zminit projekt ,MUj pfibéh®,
svym postizenim. Chceme zverejnit co nejvice vasich pfibéhld a udélat z nich
brozurku, kterou bychom rozdavali na rdznych akcich a propagovali tak naSi
problematiku. Nejdfive jsme rozeslali informace tém, ktefi maji e-mail, ted
seznamujeme s timto projektem i vas, &tenafe Zpravodaje. Prvni pfib&€h nam
poslala Kristina Pochmanova a svoje zku3enosti a pohled na svét popsala
urcité poutavé a oteviené. Nebojte se, piSte a posilejte i své pfibéhy. Do pfis-
tiho Cisla mame pfipraveny pfibéh Romana PiSného. | dalSi &lanek z rubriky
Zdravi souvisi s osobni zkuSenosti, tentokrat MUDr. Jitky Smolové, ktera po-
pisuje péci o svoji maminku a dllezitost neinvazivni plicni ventilace. Tuto sku-
te€nost si mnozi z nas nepfipoustéji a je to velka chyba. Jako zajimavost jsme
zaradili ¢lanek o ,0sobni asistentce” opi¢ce Kathy.

PFeji vam prijemné chvile pfi Cteni Zpravodaje.

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: inffo@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/
mailto:info@akabas.cz
mailto:radim.mazanec@email.cz
mailto:svohanka@fnbrno.cz

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/

ZAMEK KOZEL JAK SE 2UE LODNYN 2012
Cestovinl Piredakem  Vordhail ve Svycarshn OMednuts 13 paralympiadon
RADY, INSPIRACE A MOTIVACE

¢ AVOZKA &g o
e — == = Magazin o Zivot

s‘iil‘*n"fé‘i?fs“i?" a pro Zivot na voziku
Radv, msplrace motivace

nosti a rady ® Upravy byt ® tlpy na dovolenou, wilety a pobyty ° -
socidlni sluzby ® zdravotnictvi ® kompenzaéni pomdcky ® 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 ® zajmy
a volny Cas aj.

Parametry: 72-80 str. A4, 4x rocné, barevna obdlka a inzertni priloha,

160 K&/rok, distribuce do vech krajti Ceské republiky

Info, predplatné: sefredakior@vozka.org, tel. 596 783 174 (10-17 h)

VOZKA na internetu: www.vozka.org - vwbér Glankd z Vozky, zpravodajské
prehledy, Ctenarska inzerce, kalendarium, odkazy na instituce a organizace,

ankety, diskuse, bonusy (videa, flash hry, prezentace), ke stazeni ¢isla rocnik
starSich jak 1 rok.

Ctéte a tvoite s nami: VOZKA o Vas, pro Vas, s Vami




Seminaf ,,Cinnost obéanskych sdruzeni po nabyti Géinnosti nového ob-
¢anského zakoniku“

Dne 17. 6. 2013 se René Molitoris za AMD zug&astnil seminare ,Cinnost ob-
Canskych sdruzeni po nabyti u€innosti nového ob&anského zakoniku®.

V GOvodu pfivital u€astniky seminafe mistopfedseda NRZP Jifi Vencl, ktery
upozornil na problém pfipadného odlozeni zakona s ohledem na mozné roz-
pusténi snémovny. Poté se slova ujala JUDr. Lenka Deverova, ktera hovofila
o &asti nového ob&anského zakoniku tykajici se ob&anskych sdruzeni a jejich
pfemény na obecné prospésné spoleCnosti, spolky, ustavy nebo socialni
druzstva a o rozdilech v jejich stanovach. Kladla dliiraz na dobré zvazeni toho,
na jakou organizaci se zménit (pokud se viilbec ménit). Na zavér seminare byl
dan prostor diskusi.

Cestovani vlakem ve Velkych Losinach podruhé

V minulém Cisle jsme Vas informovali o bezbariérovém nastupisti ve Velkych
Losinach. Ted Vam piinasime par fotografii, jak to je s nastupovanim do vla-
ku. Stac¢i jen najezdy na prekonani mezery mezi nastupisttm a vagénem,
které jsou k dispozici ve voze.

Podobné nastupisté se jiz brzy zaéne budovat na nadrazi v nedalekych Kou-

tech nad Desnou s atraktivnim Ski arealem. Dalsi tip, kde stravit hezky den.







Clenské prispévky

Vyzyvame ty Cleny, ktefi dosud nezaplatili Clenské pfFispévky, aby tak
co nejdfive ucinili, a to slozenkou, ktera byla vlozena v prosincovém
vydani Zpravodaje 2012, nebo pfevodem na ucet.

Vy$e ¢&lenského prispévku je 200 K&. Cislo uétu najdete na 3. strané
Zpravodaje.

Netrapim se tim, co délat nemohu. Raduji se z toho, co jesté
mohu

Pod timto nazvem vySel v Prazském deniku &lanek o Jitce Kacirkové, nasi
dlouholeté ¢lence a aktivni ¢lence vyboru.

V ¢&lanku Jitka popisuje své zkuSenosti ze Zivota s dychacim pfistrojem po
provedené tracheostomii.

Cely ¢lanek si muzete precist na tomto odkazu:

http://prazsky.denik.cz/zpravy region/netrpm-se-tm-co-dlat-nemohu-raduji-se-
z-toho-co-jet-mohu.html

Pozvanka na IV. roénik MDA RIDE v Sachu télesné postize-
nych

SKTP Hrabyné ve spolupréaci s Asociaci muskularnich dystrofik( Vas timto
srde€né zvou na tradi¢ni Sachovy turna;j.

Bude se konat od 23. 10. 2013 do 28. 10. 2013 v rekrea¢nim stfedisku ,Z&-
mecek” Hodonin u Kunstatu. Bude se hrat na 7 az 9 kol (dle poctu uc¢astnik)
a tempo hry bude 1,5 hod. + 30 sekund za tah. Pfedpokladany pobytovy po-
platek bude 2400,- K& + startovné 200,- K& se zapostem na ELO CR. Clenové
AMD nehradi startovné. NejlepSi hraci/ky ziskaji finanéni odmény a nejlepsi
hra¢/ka AMD ziska vitézny pohar. Upfesfujici informace a pfihlaska vyjdou v
propozicich pfed turnajem a budou uvefejnény na webovych strankach.

-

Kontaktni e-mail: skiphrabyne@seznam.cz f
Telefon: 720 508 300 L
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V. roénik MDA RIDE

V. ro€nik MDA RIDE probéhl 22. 6. 2013 na naplavce na Smichové. Benefi¢ni
akci na podporu lidi se svalovou dystrofii pfiSlo podpofit mnoho lidi. Byl pro né
pfipraven bohaty doprovodny program, obCerstveni a dal$i atrakce.

Vice jak 200 motocyklid s automobily Mustang vyrazilo pfesné ve 12:30 na
spanilou jizdu Prahou. Poté pfiSlo podékovani sponzorim a tradiéni drazba.
Vytézek akce je 392 000KE!M!

Kazdy roénik je vzdy uZasnym vyvrcholenim celoro€nich pfiprav a Usili orga-
nizatord, jimz patfi obrovsky dik - jmenovité Josefu ,Kadovi“ Kadefabkovi,
Hance Kadefabkové, Silvii a dalsim dobrovolnikiim a sponzoriim

Stale plati nabidka pro vas, ktefi potfebujete financni pfispévek na néjakou
kompenzacni pom(icku, kterou nehradi zdravotni pojistovna.
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SOCIALNi PORADNA

Aktualné z legislativy

Projekt sKaret konéi

17. zaki 2013 podepsal prezident Ceské republiky Milo§ Zeman zakon, ktery
rusi projekt sKaret slouzicich pro vyplatu socialnich davek.

Az zakon o zruseni sKaret vyjde ve Sbirce zakonu a nabude ucinnosti, dosta-
nou vlastnici sKarty od Ufadu prace CR informativni dopis, kde se dozveédi,
jak dal postupovat.

Lidé, ktefi sKartu nemaji nebo ji neaktivovali (nevyuzivali), budou davky nada-
le pobirat jako dosud. Vracet plastové karticky muset nebudete.

Zmeéni se kritéria pro pfiznavani prakazt OZP

Prezident CR 17. 9. 2013 rovnéZ podepsal novelu zakona o socidlnich sluz-
bach a novelu zakona €. 329/2011 Sb., o davkach pro zdravotné postizené
obcany. Od 1. 1. 2014 by tak mélo dojit napf. k uvolnéni podminek pro ziskani
prikazu osoby se zdravotnim postizenim. Pfispévek na mobilitu bude nové
navazan na vlastnictvi prikazu ZTP ¢&i ZTP/P.

Z tiskoveé zpravy MPSV vyplyvaji tyto konkrétni navrhované zmény:

e Upustilo by se od viceu€elového posudku o stupni zavislosti (tzv. jed-
notného posudku), ktery byl navrzen novelizaci zakona &. 108/2006
Sb., o socialnich sluzbach a zdkona €. 329/2011 Sb., o poskytovani
davek osobam se zdravotnim postizenim.

¢ Do pfilohy k zakonu €. 329/2011 Sb., o poskytovani davek osobam se
zdravotnim postizenim, by se doplnila anatomicka ztrata dolni konce-
tiny ve stehné.

e Zrusila by se vazba pfiznavani priikazu osoby se zdravotnim postize-
nim (TP, ZTP a ZTP/P) v zakoné ¢&. 329/2011 Sb., o poskytovani da-
vek osobam se zdravotnim postizenim, na uznany stupen zavislosti.

e Zavedlo by se samostatné fizeni o pfiznani prikazu TP, ZTP a ZTP/P
se samostatnym zpUsobem posuzovani s tim, Ze z hlediska ,zdravot-
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nich podminek naroku® by byl navrzen novy zpusob funkéniho posu-
zovani.

e Poskytovani pfispévku na mobilitu by se ze zakona navazalo na pfi-
znany prikaz osoby se zdravotnim postizenim — ZTP a ZTP/P.

e O prukazech by v prvni instanci rozhodovaly okresni spravy socialni-
ho zabezpeceni (OSSZ), o odvolani pak CSSZ, oboji véetné posou-
zeni zdravotniho stavu. Celé fizeni by se tak uskutecnilo na jednom
Ufadé.

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¢kart
Dotaz

Pobiram invalidni dichod I. stupné, mam jej velmi nizky. Nasla jsem si pfivy-
délek na internetu, jedna se o plnéni obalek letaky. Dostala jsem k nahlédnuti
i smlouvu, ale pfili§ ji nerozumim, prosim o vysvétleni, co znamena:
.---Spolupracovnik je nezavisly subjekt, neni zaméstnancem firmy, praci vyko-
nava jako osoba samostatné vydéle¢né &inna... .

Moc Vam dékuji za odpovéd.

Odpoveéd’

Pokud jste ,spolupracovnikem® myslena Vy, znamena to pro Vas, Ze nejste
zameéstnancem této firmy. Firma tedy za Vas neodvadi zdravotni ani socialni
pojisténi a nemate dalSi zaméstnanecké vyhody (dovolena apod.). Pokud
osoba vykonava praci jako osoba samostatné vydélecné €inna, méla by mit
navic platny Zivnostensky list. Vice informaci o vykonavani prace jako osoby
samostatné vydélecné &inné a povinnostech s tim souvisejicich najdete na
webu www.jakpodnikat.cz. Doporu€uji Vam co nejdfiv si zjistit u firmy pfesné
typ Vasi smlouvy a pfipadné spoluprace, ktera ze smlouvy vychazi.

Jesté upozorhiuji, Ze pokud byste pracovala jako OSVC na smlouvu o spolu-
praci s firmou a tato spoluprace by vykazovala znamky pracovnépravniho
vztahu (pevna pracovni doba, vztah nadfizenosti a podfizenosti atd.), mGze jit
o tzv. "$varcsystém", ktery neni v Ceské republice legalni. Vice informaci v
¢lanku na webu www.podnikatel.cz.
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Dotaz

Rada bych se Vas zeptala, jak je to nyni s novym elektrickym vozikem. Mam
ho letos v fijnu 5 let a néco jsem zaslechla, Ze se doba z 5 let posouva na 7
let, je to pravda? Plati to i pro mé&, kdyz uz ho mam 5 let? Dékuji a pékny den.

Odpovéd

Od 1. 4. 2012 je opravdu dle vyhlasky ¢. 48/1997 Sb., o vefejném zdravotnim
pojisténi, uzitna doba elektrického voziku 7 let, namisto 5 let. V pfipadé pre-
vzeti elektrického voziku do 31. 3. 2012 (coz je i Va$ pfipad) je vSak vozik
jeSté pfiznan na dobu 5 let, v pfipadé pfevzeti elektrického voziku od 1. 4.
2012 se doba pouzivani prodluzuje na 7 let. Pro Vas tedy 7leta Ihata uzivani
voziku jeSté neplati.

Bohuzel jsme se v nasi poradné setkali s tim, ze pojiStovna klientovi tvrdila, ze
uzitna doba jeho elektrického voziku je 7 let i v pfipadé, Ze jej dostal pfed 1. 4.
2012. Pro takové pfipady mame k dispozici oficialni vyjadfeni Ministerstva
zdravotnictvi k tomuto tématu, kde je konkrétné uvedeno, ze v téchto pfipa-
dech zlstava uzitna doba voziku 5 let. V pfipadé potfeby se na nas obratte
prostfednictvim e-mailu poradna@ligavozic.cz, vyjadieni Ministerstva zdra-
votnictvi Vam radi zaSleme.

Na vaSe dotazy odpovidaji pracovnici
Poradny pro Zivot s postizenim Ligy vozi¢kari
www.ligavozic.cz

Poradenstvi
a mformuule &>’

Liga vozickari, Bzenecka 23, 628 00 Brno

replaniliniz: SO 400 250

e-mail:

poradna@ligavozic.cz Www.ligavozic.cz
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PRIBEHY NASICH CLENU

Mili ¢tenari,

v dnesnim Cisle zadiname novou rubriku, ve které Vam budeme postupné predstavo-
vat 13 pfibéhu naSich ¢lent postiZenych svalovou dystrofii. Nase vize je takova, Ze
v pfistim roce bychom vSechny pfibéhy chtéli vydat v jedné publikaci, které by se stala
zrcadlem Zivota lidi s touto nelehkou nemoci. Véfime, Ze jejich pfibéhy budou zaroveri
navodem a zdrojem inspirace pro FeSeni vaznych i kazdodennich probléemu, s kterymi
se vétSina z Vas potyka. Doufame, Ze v nich kaZdy najde néco, co ho rozveseli, pohla-
di na dusi ¢i dodé optimismu a sily pokracovat dal, pfestoZe jsou chvile, kdy je to velmi
obtizné. Cislo 13 jsme vybrali jako symbol §tésti, soudruznosti a sily. Bude to skupina
lidi, ktefi navzdory svému osudu dokazali, Ze i se svalovou dystrofii se da plnohodnot-
né zit. Jenom obcas potrebuji podat pomocnou ruku.

Moc se tésime i na Vas pribéh.

Dnes Vam predstavujeme Kristinu Pochmanovou z Kladna.

Muj pribéh — Kristina Pochmanova

Onemocnéla jsem asi kolem patého roku a
moje obvodni Iékafka zpoCatku projevy nemoci
urcila jako rGstové potize. Bolely mne svaly a
nohy pfi cesté do Skolky, pry jsem plakala a
bylo mi z bolesti Spatné.
Pak jsem podstoupila dvakrat biopsii, aby mi
zjistili, jaky mam typ dystrofie, ale vysledek byl
pokazdé jiny. Ve zdravotni kart¢ mam hned
nékolik typu tohoto onemocnéni. Dle projevd,
které jsou postupem véku vyraznéjSi, mam
FSHD.
Pak jsem zacala chodit do Skoly. Do prvni tfidy
jsem chodila zcela normalné. Druhou a tfeti
& , tfidu si moc nepamatuji, z této doby mam jen
utrzkowte vzpominky. Rodlce koloto€ vy3etieni a 1éEby nezvladli, rodina se
rozpadla. Nova rodina pfili§ neplnila svou funkci a v novém mésté mé odmitli
kvili postizeni pfijmout do Skoly. Az do sedmé tfidy jsem méla domaci vyuku,
jednou za tyden tfi hodiny. Kamarady jsem neméla, pfestala jsem chodit a
neméla vozik, doma jsem lezla po zemi. V sedmé tfidé jsem nastoupila do
Jedlickova ustavu v Liberci. Po zakladce nasledovala Stfedni ekonomicka
Skola v Brné — opét ustavniho typu.
V détstvi jsem méla sv(jj svét fantazie, maj ukryt pfed realitou, ve které jsem
Zila. Nova rodina byla zatizena alkoholem a domacim nasilim. Narodily se mi
dvé sestry, a protoZe jsem vzhledem k domaci vyuce byla doma, tak jsem je
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hodné hlidala a pe€ovala o né. Bylo mi deset a Zehlila jsem plinky, pfebalova-
la, krmila, uspavala, ... prosté jsem méla dvé zivé panenky ©.

Moje onemocnéni se vétSinou zhorsi,
kdyz pfijde ataka. Po ni nasleduje ob-
dobi, kdy si Clovék musi najit néjaky
figl, jak nahradit ztracené schopnosti,
aby zuUstal co nejdéle samostatny. V
tomto sméru mam Stésti, Zze diky ne-
mocné rodiné a faktu, Zze jsem casto
musela feSit cizi démony, nebyl ¢as a
prostor k sebelitosti a dlouhému pre-
mysleni. Musela jsem se prosté o sebe
postarat a situace Fesit tak, jak pficha-
zely.

Po ukonleni stfedni Skoly jsem si za-
zadala o bezbariérovy byt v Kladné.
Vratila jsem se dom( a ¢ekala. Rodice
pracovali v rekrea¢nim stfedisku, kde
méli sluzebni byt. Byla jsem v naSem starém byté sama, z bytu se nedalo na
voziku vyjit ven a nikoho jsem zde neznala, mamka mi asi dvakrat tydné nosi-
la jidlo. Byla to takova samotka, vylet do hlubin mé duse. NetuSila jsem, jak
dlouho budu takto zit ... psaci stroj, pastelky, Sici stroj, Ctyfi televizni progra-
my, telefon a vyhled z okna. Po roce jsem dostala byt a ze dne na den se
odstéhovala na Kladno.

Stéhovani probéhlo bleskoveé a ja jsem se v devatenacti letech b&éhem nékoli-
ka hodin ocitla v cizim mésté, ve svém byté s otevienou budoucnosti, sama a
naprosto nepfipravena na bézny zivot. Jit do kramu koupit housky byl adrena-
linovy z&Zitek. Nastala doba uceni a objevovani, bylo potfeba dohnat bézné
vé&ci, zvladat normalni Zivot. Casem jsem si nasla partnera a podnikali jsme
spolu. Naucila jsem se mnoho véci, délala ucetnictvi, marketing, grafiku, véci
kolem internetu. Vztah nam sice nevydrzel, ale ve firmé& jsem byla pfiblizné
deset let. V sou€asné dobé jsem uzZ pfes deset let na volné noze a délam
grafiku, ilustrace a textilni tvorbu.

Jsem sedm let vdana, s manzelem jsme uz patnact let a mame hezky vztah.
Déti nemame, manzel po détech netouzil a ja se svym onemocnénim neméla
odvahu. Svym zplsobem jsme normalni domacnost, na druhou stranu jsme
Uplné nenormalni domacnost. Bézné véci zvladam bud sama, nebo za pomoci
asistence, coz znamena, ze pokud Zijete s vozickarkou, ktera si to umi zorga-
nizovat, tak veCer dostanete vecefi © . ManZel je zdravy, ale otroCim ho jen
pfiméfené. U nas zastavame nazor, Ze partner neni pecovatel. Samoziejmé
Ze mi hodné pomaha, ale oba mame svobodu, muze jet tfeba na &trnact dnu
na hory a chod domacnosti se nezhrouti. Totéz plati i obracené. Naplfiuje mé
zZivot, jeho rozmanitost a moznosti, které mame UpIné vsichni.
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Skoro cely zivot jsem méla dojem,
Zze mne svalova dystrofie ni¢im
neomezovala (nebo jsem se tak
snazila tvafit©), ale jeden myj
kamarad ze meé po nékolika filozo-
fickych veerech vyzdimal nasle-
dujici seznam.

Nemuzu lidi kolem sebe bezpro-
stfedné beze slov obejmout.
Vétdinu véci si musim planovat s
rezervou, protoze pokud se Clovék
pfi oblékani svaze svou vlastni
podprsenkou, tak nejde reagovat
hned.

Nem(zu se sbalit, odjet tfeba do hor a vycistit si hlavu — sama bez pomoci
druhého.

Na druhou stranu mi dystrofie pfinesla bojovnost, vuli, trpélivost, silu, nadhled
a vhled. Muzu si kupovat hezké levné boty a neochodim je, tézko se odhaduje
velikost mého zadku, vzdy mam, kde sedét, uvezu vétsi a té€z3i naklad nez
zdrava zena, mUj ¢erny humor ma dobry zaklad, ...

Rada bych jesté poznala hodné zajimavych lidi. Neumim moc udrZovat pratel-
ské, mimopracovni vztahy, tak snad se to nau¢im. Bylo by skvélé, kdyby se
lidé naudili pravidelné pecovat nejdfiv sami o sebe a pak i o ty ostatni. Neni
nutné byt ve Ctyficeti smutna a Sediva hrouda bez zajmu a motivace. | kdyz je
to obCas pékna fusSka — nezeSedivét, neztratit zvédavost a chut byt v pohybu.
Mohli bychom byt vic otevieni a pfatelsti, nebat se rozdill ... propojovat, sdi-
let, komunikovat, vic se usmivat. Zileme uprostfed Evropy, nemame tu velké
pfirodni katastrofy, vojenské konflikty, hlad ... mame pfileZitosti, internet,
moznost sebevzdélavani, vybéru vyznani, partnerd, ... dlouhé sukné, kratké
sukné, pupiky ven... skoro v8e mizeme... Tak na co éekame?

Jako dité jsem jezdivala do 1azni, ale asi od 22 let jiZ nejezdim. UZ pfes dva
roky si platim soukromou fyzioterapeutku a posledniho pul roku i maséra.
Beru pfirodni vitaminy a aminokyseliny. Snazim se byt v psychické pohodé,
nepravidelné medituji a provadim dechova cviceni — pravidelné nejsem
schopna, ale makam na tom. Pfiblizné tfi roky nejim maso a témér zadné
mlécné vyrobky, coz mi velmi pomaha pfi udrzovani stejné vahy. Pohyb je
dilezity pro vSechny, nékdy staci jen dychat do bficha a hned mate lepSi na-
ladu. Planuju jesté zaradit bazén, uvidime, zda to udejcham © .

Kristina Pochmanova
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A jesté maly dovétek...

Momentalné mam takové prazdniny a pracuji s Honzou Homolkou na projektu
4kolo.cz — projekt spojuje voziCkaie a bojové sporty. Honza je kickboxer a
trenér v kladenské SKS Arené. Nafotili jsme s profesionalnim fotografem To-
masem Lébrem kalendaf a na podporu jeho prodeje natodili viralni video.
Vytézek z prodeje pljde na podporu Specidlni pecovatelské sluzby Kladno.
Prace na projektu mne bavi, dala mi moznost setkat se s novym svétem, zku-
sit si délat chvilku véci jinak, trochu si odpocinout od grafiky, ilustraci a pohad-
kového svéta. Foceni se zucastnili ¢tyfi voziCkari s nervosvalovym onemoc-
nénim. 4kolo.cz mne bavi i proto, Ze pfesahuje puvodni zamér kalendare.
Nenasilné se spojil svét bojovych sportl a svét lidi s vétSim handicapem a
urcitou formou filozofie a zivotniho postoje.

Vice o tomto projektu najdete na www.4kolo.cz }
Na Kristinu se muzete také podivat v pofadu Kli¢ na strankach CT:
http://www.ceskatelevize.cz/ivysilani/1096060107-klic/213562221700013/
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ZDRAVI

Lé€ba neinvazivni plicni ventilaci u svalovych dystrofii
Vazena redakce a vazeni ¢tenari tohoto periodika,

pisi tento ¢lanek jednak z pozice plicni lékarky a jednak z pozice Clovéka,
ktery Zije cely svdj Zivot v rodiné, kde slovo myopatie znamena mnoho. Moje
maminka trpi svalovou dystrofii pletencového typu, a tak den co den, tyden co
tyden, rok co rok svadime boj s timto silnym protivnikem a pfekonavame nové
a noveé pfekazky, které tato progresivni choroba s sebou pfinasi.

Nikomu z Vas, kdo ¢&te tento ¢asopis, nemusim jisté nic blize vysvétlovat...

Maminka je rok narozeni 1954 a od roku 1974 nemoc propukla, i kdyz jiz dfive
bylo jasné, ze asi se svalovym aparatem neni vSe v pofadku. Vzhledem k
tomu, Ze se jedna o idiopatické onemocnéni (ij. pfi¢ina nemoci neznama),
neexistuje ani efektivni 1é¢ba. Maminka tedy pravidelné cvic¢i a rehabilituje a
podstupuje v doprovodu mého otce lazeriskou lé¢bu, vSe ve snaze uchovat co
nejdéle stabilni stav, zabranit dalSi progresi. Existuje vSak jedna |éCebna me-
toda, ktera kdyby nebyla v nasi zemi dostupna, nebyla by tady moje maminka
jiz s nami, o ¢emz jsem naprosto pfesvédéena. To je hlavni dlivod, pro¢ jsem
se odhodlala napsat tento ¢lanek.

V CR existuje 1é¢ba tzv. neinvazivni plicni ventilaci (NIPV). Budu pséat nyni
laicky, nema vyznam uvadét zadné odborné analyzy a pojmy, tento ¢lanek
neni ur¢en odbornikim, ale primarné Vam vSem, jejichz Zivot je spojen se
svalovou dystrofii.

Pokud dochazi k oslabeni sval(, tak pravé po ulehnuti na lizko a ve spanku
dochazi k dalSimu povoleni svalstva a tzv. hypoventilaci, tj. oslabené svaly
nejsou schopny zajistit dostate€né dychani a dostatecné okysli€eni téla kysli-
cest, nemoznost hlen zcela odkaslat, celkova unava, muaze dochazet k proje-
vum srde¢ni nedostate¢nosti, které ¢lovék nejCastéji pozna jako otoky na dol-
nich kon&etinach ¢&i celkové zavodnéni téla atd.

NIPV je Ié€ba naprosto bezbolestna, velice komfortni, Setrna a velmi efektivni
tam, kde je nasazena spravné. Principem je pfetlak v dychacich cestach vét-
Sinou s ruznou intenzitou v nadechu a rdznou ve vydechu (existuje i moznost
konstantniho pretlaku), ktery udrZuje volné dychaci cesty i b&éhem spanku,
zabranuje kolapsu dychacich cest, poméaha organismu spravné dychat, za-
branuje unavé dechovych svall a udrzuje optimalni okysli¢eni téla i béhem
noci. Jedna se o aplikaci pomoci masky vétSinou nosni ¢i méné Casto oblice-
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jové (na nos i Usta). Nejedna se tedy o zadné zavadéni trubi¢ek do dychacich
cest, ale jen o zevni aplikaci. Pfistroje k NIPV (vétSinou tzv. BiPAP) jsou dnes
velmi komfortni, malé, umisti se bez problém( na noc¢ni stolek ¢i do zasuvky
no¢niho stolku. Krom aplikace na noc je mozno pfistroj s velmi dobrym efek-
tem pouzit i pfi zhorSeni dechu béhem dne, pfi svalové unavé, nachlazeni, pfi
zahlenéni dychacich cest apod.

Moje maminka ma tuto NIPV (neinvazivni ventilaéni podporu) jiz nékolik let a
musim Fici, Ze ji opakované zachranila zivot. | ona mé proto prosila, abych
napsala tento ¢lanek, aby i ostatni nemocni mohli z této lé¢by profitovat.

Neni totiz uplné bézné, Ze by pacienti se svalovym onemocnénim o této 1é¢hé
védéli, néktefi maji strach z toho, Zze to nezvladnou, stanou se zavislymi na
pfistroji apod. Znam Zel pfipad, kdy se myopatka udusila vsedé, zcela vycer-
pana, byt znamky hypoventilace jiz byly pfitomné fadu mésicu pred tim. Lékar
ji Fekl, Zze neni zadny ,chrapac”, tak co by méla néjaky pfistroj na dech doma a
ona ve strachu z toho, Ze by na pfistroji byla zavisla, volila pomalé duSeni az s
nasledkem smrti.

Chtéla bych Vam vs$em fici, ze pokud nékdo z Vas v mém ¢lanku poznal, ze
by se mozna mohlo jednat i o néj, Ze ma podobné potize, at' se neboji zeptat.
V CR existuje fada center pfi velkych (fakultnich) nemocnicich, kde poskytuji v
tzv. spankovych laboratofich diagnostiku a nasledné lécbu tohoto problému.
Zeptejte se svych neurologll, vérte, ze hypoventilaéni syndromy u neurologic-
kych nemocnych nesouvisi vétSinou s chrapanim, ale se svalovou slabosti
celkové, obratte se i pfipadné na plicni Iékafe; neurolog a pneumolog, tot’ dvé
nejc¢astéjsi specializace v oboru neinvazivni plicni ventilace v domacim pro-
stiedi.

Kdyby jen jeden z Vas diky mému ¢&lanku nasel Ié&bu, ktera je v CR mozna a
ktera mu pom0ze, pak mél tento ¢lanek smysl.

Pfeji Vam zdravi, silu bojovat a srde€né zdravim

MUDr. Jitka Smolova, plicni Iékarka, Plzeri
kontaktni e-mail pro pfipadné dotazy: jitka.smolova@centrum.cz
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Lécba skolidézy u nervosvalovych onemocnéni - 2. ¢ast

Spinalni fuze (opera¢ni metoda, jejimz cilem je stabilizace (srust)
obratl)

Odbornici se obecné shoduji, Zze vétSina déti s neuromuskularni skoliézou
bude v urcitém okamziku jejich Zivota potfebovat operaci patefe, ne vSichni se
vSak shoduji na vhodném nacasovani a na tom, jaky postup je nejlepsi.

»Z mého pohledu,” fika neurolog Tom Crawford, ,pokud mate rychle progredu-
jici skoliézu, jedina véc, ktera je horSi nez spinalni fuze, je spinalni fuzi ne-
podstoupit.”

Cilem operace je zakfiveni patefe co nejvice narovnat a v tomto narovnani
trvale udrzet - docilit sristu pfilehlych obratll k sobé v korigované poloze.
Toho Ize dosahnout riznymi postupy.

Pavodné se ke korekci patefe pouzivaly tzv. Harringtonovy tyce, které byly
vyvinuty koncem 50. let minulého stoleti ortopedem Paulem Harringtonem a
pouzivaly se bézné az do 90. let minulého stoleti.

Nerezové tyce byly pfipevnény pomoci hacku ke koncovym obratliim skoliotic-
ké kfivky. TyCe byly nasledné distrahovany, dokud se patef nenarovnala, a
poté byl pacient na nékolik mésict nebo dokonce let zcela znehybnén v sad-
rovém korzetu nebo ortéze, nez se patef v novém postaveni stabilizovala.
,Cilem bylo, aby patef sama srostla," vzpomina Crawford, ,coz byl docela
stfedovéky pfistup."

V 90. letech pfiSel operaéni postup zvany segmentalni fixace patefe, pfi némz
jsou svislé tyCe pfipevnény k patefi na vice mistech. Jedna se bud o dvé jed-
notlivé tyCe spojené pficnymi stabilizatory, nebo o jednodilny tyCovy systém.
TyCe jsou vyrobeny z nerezové oceli nebo titanu a pfichyceny k obratliim po-
moci Sroubd, svorek a hacku.

Na rozdil od Harringtonovych tyci, které byly pfipevnény jen ke koncovym
obratlim skoliotické kfivky, jsou tyCe pouzivané pro segmentalni fixaci ukot-
veny v nékolika jednotlivych obratlech a tlak Ize podle potieby uplatiiovat na

korekce skoliotické kfivky, nez kdyZ vyvijite tlak €i tah jen na jejich koncich.

Poté, co se pomoci zavedeného instrumentaria patef v potfebném rozsahu
zkoriguje, derotuje a stabilizuje, nasleduje zpevnéni patefe za pomoci kost-
nich §tépl, které urychli srist operovaného useku patefe. Dlouhodoba poope-
racni imobilizace pacienta v sadfe nebo ortéze jiz neni nutna. ,Diky vnitfni
fixaci patefe na vice mistech jizZ nemusi pacienti po operaci nosit korzet," fika
ortoped Brian Snyder. ,Déti, které operuji, sedi uz druhy den."
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Tento typ spinaini fuze, podobné jako zavadéni Harringtonovych tyéi, vyzadu-
je pouze jednorazovou operaci pod celkovou anestezii a naslednou rekonva-
lescenci, znemoznuje vSak patefi dalSi rust.

.Mate-li operovat dité pfed dosazenim 11. nebo 12. roku véku, neni tento
postup idealni," fika chirurg-ortoped Paul Sponseller. ,A pokud operujete dité
mladsi 10 let, téméF vzdy se uvazuje o pouziti techniky rostoucich tyci, ktera
nebrani ristu patefe."

Jared Watson, kterému je nyni 12 let a ma skoliézu pfi spinalni svalové atrofii
(SMA), podstoupil spinalni (kosténou) fuzi ve véku 10 let (pfedtim od 7 let
nosil trupovou ortézu). V té dobé jesté nedosahl kostni zralosti, ale jeho kfivka
dosahovala 64 stupfiCi a bylo nutné néco udélat. Jeho chirurg Paul Sponseller
si nebyl jisty, zda operace branici rastu patefe je v tomto hraniénim véku
vhodna a prospésna. Rekl Watsonovym, Ze se rozhodne az v priibéhu opera-
ce, ktery postup bude nejlepsi.

,Rekl, Ze pokud bude mit pocit, Ze by Jared mél prosp&ch z opakovanych
chirurgickych zakrok(, zavede rostouci tyce, které neblokuji rust patere,"
vzpomina Jaredova matka Karen. ,Pokud by usoudil, ze Jared jiz vyrazné
neporoste, rozhodne se pro zavedeni permanentnich ty€i s naslednou kosté-
nou fuzi."

Poté, co prosli utrpenim spojenym s operaci, jsou Jared i Karen radi, ze se
lékar rozhodl pro kosténou fuzi. ,Po absolvovani toho v&eho jsme byli vdééni,"
fika Karen, ,ze Jared uz nebude muset absolvovat dalSi zakroky. Bylo tézké
vidét ho, jak trpi bolesti." Jared stravil v nemocnici 10 dnd a po dalSich dvou
tydnech se vratil k pdvodnim aktivitam svého Zzivota. Jeho vysSka po narovnani
patefe je 152 cm.

~>egmentalni fixace a fuze patefe nefeSi problém rastu," fika Crawford, ,ale
pooperacni rekonvalescence je mnohem rychlej$i, nez tomu bylo u implantace
Harringtonovychtyci.

Navic je u déti s ukonéenym kostnim vyvojem vyhodné&jsi provést pouze jednu
operaci misto nékolika, jako je tomu v pfipadé techniky rostoucich tyci.

Terapeutické postupy umoziujici rlist patere

Prvni desetileti 21. stoleti pfineslo dalSi pokrok v operaéni 1éEbé skoliézy: dva
postupy umoznujici riist patefe, jeden znamy pod pojmem "rostouci ty¢e" a
druhy pod zkratkou VEPTR (Vertical expandable prosthetic titanium rib).

Rostouci tyCe se podobaji Harringtonovu instrumentariu v tom, Ze jsou pfichy-
ceny k patefi na koncich skoliotické kfivky. Zde ale podobnost konci. Rostouci
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ty€e maiji nastavitelnou délku, ktera je prodluzovana a fixovana v pevné polo-
ze kazdého pul roku béhem malého operacniho vykonu.

Systém VEPTR je pfipevnén k panvi nebo k dolni &asti patefe a k dvéma nebo
tfem Zebrdm v horni ¢asti. Teleskopické tyCe Ize béhem rlstu prostfednictvim
opakovanych operaci rovnéz prodluzovat, ¢imz je umoznén normaini vyvoj a
rust celého trupu.

,Obecné jsem pfiznivcem systému rostoucich ty¢i," fika Paul Sponseller,
.protoze si myslim, ze je u€innégjsi a je vétsi pravdépodobnost, Ze povede ke
konec¢né stabilizaci patefe, aniz by bylo nutné pacienta po skonéeni kostniho
vyvoje znovu operovat, aby se provedla definitivni kosténa fuze."

Na druhé strané Brian Snyder fika: ,V ¢em si myslime, Ze muze byt lepSi sys-
tém VEPTR, je to, Ze je uchycen k zebrim, ¢imz brani jejich kolapsu. U déti
se svalovou slabosti maji Zebra tendenci klesat, coz dale zmenSuje prostor
pro normalni vyvoj plic."

Obvykle se razné kliniky specializuji na jednu nebo druhou techniku. V tuto
chvili neni jasné, ktery postup je lepsi. Neurolog Tom Crawford je pfesvédcen,

programem chirurgické lécby skoliézy bez ohledu na postup, ktery pouziva.

.Pro nékteré pacienty muze byt jedna technika vhodnéjSi nez druha," fika
Crawford, ,pro vétsinu ale rozdil mezi nimi pravdépodobné nebude velky. Spi-
8e neZ dohadovat se o tom, ktera je lepsi, bychom méli ur€it, jaké vyhody ma
jedna oproti druhé pro konkrétni typy postiZzeni.*

Payton Mueller, ktery podstoupil implantaci rostoucich ty€i dlouho pfed do-
kon&enim skeletalniho rlstu, absolvoval jiz tfi zakroky prodlouzeni ty¢i. Druhé
prodlouzeni bylo v ¢ervnu 2011, ale v Cervenci se ty€e zlomily a bylo nutné je
vymenit.

Sponseller konstatuje, ze obecné se détem s rostoucimi ty¢emi nedoporucuje
UcCastnit se kontaktnich sportd a fyzickych aktivit, pfi kterych muze dojit k uvol-
néni hornich a dolnich kotevnich bodu. TyCe se nicméné muzou zlomit i pfi
kaZdodennich &innostech. U Paytona k tomu doSlo zfejmé& bé&hem jeho pFed-
staveni v talentové show, tfebaze neni jasné, jaky pohyb tuto nehodu zplso-
bil.

Po tfetim prodlouZeni, v srpnu 2012, zadal z rany po zakroku vytékat misni
mok. Posléze se Zzjistilo, Ze je na vrchni vrstvé michy trhlina. ,Museli ranu zno-
vu otevfit, najit trhlinu a zasit ji," fika Rachel. ,Payton stravil v nemocnici jesté
jeden tyden, pak uz vSe bylo v pofadku."
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| pfes komplikace, se kterymi se potykali, jsou Rachel a Payton radi, Ze se
rozhodli pro rostouci ty¢e a nezvolili fuzi. Diky tomu, Ze technika rostoucich
tyCi nezastavuje rust patefe, nedochazi u Paytona ke vzniku disproporce mezi
délkou trupu a kongetin.

.Poté, co jsem mluvila s jinymi rodi¢i, mam pocit, Ze déti, u kterych se misto
fuze zvolilo feSeni pomoci rostoucich tyc¢i, jsou zdravéjsi," fika Rachel. ,Ne-
vim, jestli je to skuteCné tak, nebo ne, ale zda se, Ze ano. Jejich organy jsou
tam, kde maji byt. Neprestavaji se vyvijet, nejsou utlacované, jak tomu mize
byt v pfipadé kostni fuze."

‘ Payton Fika, ze prvni operace, kdy mu
. byly voperovany rostouci tyCe, byla
2y mnohem bolestivéjSi nez jejich nasledna
B prodluzovani a sam by rostouci tyée
doporucil. ,Jakmile to podstoupite jed-
nou nebo dvakrat, je to OK, zvyknete si
na to," fika. Ve srovnani s tim, jak se
citii pfed zavedenim tyCi, konstatuje:
.1ed mizu sedét rovné. Citim se Iépe.
X Lépe se mi dycha a uz mé tolik neboli
* krk."

4 ‘@ . ;‘f .".f:v o
Payton Mueller (uprostfed) v 10 letech
S voperovanymi rostoucimi ty¢emi.

Po dokonéeni kostniho ristu mize byt nutna faze

Co dale u déti, u kterych byl zvolen 1éEebny postup zachovavajici riist patefe
a které jiz dosahly kostni zralosti, je otazka, ktera podle Briana Snydera zU-
stava oteviena k diskusi. Pfi Uvaze, zda je potifeba pfistoupit k definitivnimu
oSetfeni kosténou fuzi, kterd patef natrvalo zafixuje, se pfihlizi k individualni
situaci a k faktordm, jako je napfiklad stupen fyzické aktivity ditéte.

»Existuji tfi rGzné zpusoby, které mlzete zvolit," fika Snyder. ,Muzete pfistou-
pit k prosté fuzi patefe; muzete ponechat ty¢e a nedélat nic; nebo mizete
obloZit patef kostnimi §tépy a pouzit ty€e jen do té doby, dokud se kost neza-
hoji." Snyder dodava, Ze probihaji studie, jejichZ cilem je urdit, ktery pfistup je
nejlepsi v zavislosti na okolnostech.

,U ditéte, které dosahlo kostni zralosti a jehoz aktivita nepfedstavuje pro ros-
touci ty¢e nebo systém VEPTR vyznamné riziko, se nékdy jiz nemusi délat
nic," fika Snyder. ,Kovové instrumentarium je dost pevné a trupu poskytuje
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dostate¢nou oporu." Pfikladem muze byt dité, které hodinu dvé denné travi ve
vertikalizaénim stojanu a jinak nevykonava nic fyzicky naroéného, co by mohlo
zapricinit zlomeni tyci.

U stfedné aktivniho ditéte maze stacit, kdyZ ponechame stavajici instrumen-
taci a oblozime patef kostnim Stépem, ktery urychli srist obratll. Snyder po-
vazuje za "stfedné aktivni" dit&, které chodi za pomoci kompenzaénich pomu-
cek &i bez nich a vénuje se nenaronym pohybovym aktivitam a fyzickeé tera-
pii.

U ditéte, které je velmi aktivni, mize byt nezbytné provést Uplnou fuzi patere.
,velmi aktivni" je podle Snydera dité, které je schopno chlze a béhu s mini-

stale bolestivé a jsou s nim spojena rizika.

~Jde o rozsahly zasah," popisuje proceduru zavadéni nové instrumentace
Tom Crawford. (Ackoliv nasledné vykony, pfi nichz se voperované instrumen-
tarium prodluzuje, nejsou slozité, probihaji vzdy v celkové anestezii a nesou s
sebou urcita rizika.)

,PO operaci muze byt zvySena potfeba respiracni podpory," fika Crawford,
,Lobvykle zajisténa prostfednictvim neinvazivni ventilace s pozitivnim pfetla-
kem, napfiklad pfistrojem BiPAP." V nékterych pfipadech muze byt nutna i
invazivni ventilace pfes tracheostomickou kanylu, ktera je operacné zavedena
do prudusnice pres kizi.

»,Nékdy, pokud se plice dostate€né& nerozpinaji, se u pacienta musi proveést
tracheostomie," fika Sponseller. ,Ta mlze byt trvala nebo muize byt ponecha-
na nékolika let."

Snyder souhlasi: ,Tito pacienti €asto nemaji zdravé plice jiZ pfed zakrokem. A
pokud mate respiracni obtiZe a byli jste jiz nékolikrat hospitalizovani kvali za-
palu plic, budete mit s velkou pravdépodobnosti stejné komplikace i bezpro-
stfedné po operaci.”

,Nez u téchto déti viibec zahajim operaci, vyzadam si od pneumologa hodno-
ceni stavu jejich respiraéniho systému. Pokud je natolik Spatny, Ze existuje
vysoka pravdépodobnost, ze po operaci budou potfebovat podporu plicniho
ventilatoru (zahajenou jiz v pribéhu operace), provedeme rovnou tracheosto-
mii," dodava.
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Hlavni komplikaci béhem operace je krvaceni a extenzivni ztraty krve, coz
vyzaduje zajisténi a podani krevni transfuze. V pribé&hu operace je rovnéz
nezbytné peclivé sledovat zmény krevniho tlaku, a to zejména v pfipadé, kdy
zakladni onemocnéni ditéte postihuje i srdce.

Dalsi potencialni komplikace souvisi se zavadénou instrumentaci. ,Kdybych
umistil pedikularni Sroub na nespravné misto, mohl bych zpusobit neurologic-
ké poskozeni," fika Snyder. Podle néj je pravdépodobnost poskozeni michy s
trvalymi nasledky béhem operace skoliézy niz§i nez 1 procento, mlze se to
vSak stét.

Bé&hem operace SnyderGv tym monitoruje misni funkce. ,Délame to, ¢emu se
fika monitorace somatosenzorickych evokovanych potenciald," fika o méfeni
smyslové funkce michy. (Evokované potencialy jsou elektrické signaly gene-
rované nervovym systémem v reakci na stimulaci.)

,U déti se zachovanou hybnosti méfime také motorické evokované potencia-
ly," poznamenava. ,Pofizujeme rentgenové snimky a sledujeme funkci michy,
abychom si byli jisti, Ze pfi zavadéni instrumentace a rovnani patefe nedocha-
zi k poranéni michy."

Snyder vysvétluje, Zze pfi zavadéni systému VEPTR dochazi k mensimu tahu
na michu nez v pfipadé zavadéni rostoucich ty¢i, ale k vétSimu pusobeni na
nervy ovladajici pohyb rukou a cit, pfi €emz hrozi riziko poskozeni téchto ner-
vU.

Anestezie pfedstavuje dalSi potencialni riziko. Specializovany anesteziologic-
ky pfistup zkuSeného tymu, ktery pfihlizi k riziku srde¢niho a ventilaniho se-
lhani v dasledku primarniho postizeni téchto organd, je proto nezbytny. U
nékterych myopatii je napfiklad nutné vyhnout se aplikace halotanu (inhalaéni
celkové anestetikum).

,U déti se srdecnimi abnormalitami zavadime centralni zilni katetr, kde je
mozné méfit centralni zilni krevni tlak, a provadime vySetfeni jicnovou echo-
kardiografii (vySetfeni srdce endoskopem s ultrazvukovou sondou zavedenym
usty do jicnu), abychom mohli sledovat funkci srdecnich komor," popisuje
Snyder.

»ZniCujici komplikaci, ktera ohrozuje uspéch operace, miize byt infekce rany.
Pokud k tomu dojde, je nutné patef obnazit a provést ¢etné proplachy, aby-
chom infekci odstranili. Nékdy je dokonce nutné voperované instrumentarium
odstranit," vysveétluje Snyder mozné pooperacni komplikace.
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Dalsimi typy infekci, které se mohou vyskytnout, jsou napfiklad infekce plic a
mocového traktu, u nichz existuje riziko rozSifeni na misto chirurgického za-
kroku.

Pooperacni bolest musi byt opatrné feSena lékafi se zkuSenostmi s neuro-
muskuldrnim onemocnénim ditéte a se znalostmi o neZadoucich ucincich,
které nékteré léky proti bolesti mohou mit na dychani.

»~J& mnoho mist, kde mohou nastat problémy," fika Snyder. ,VétSina kompli-
kaci neni spojena s operaci samotnou, ale s poopera¢nimi zdravotnimi poti-
Zemi, které je tfeba pfedvidat a feSit s pfedstihem."

.Myslim, Ze tento druh operace by se u takto postizenych déti mél provadét
pouze ve velkych nemocnicich, které maji jednotku intenzivni péce a personal
se zkuSenostmi s péCi o déti s neuromuskularnimi onemocnénimi a pfidruze-
nymi postiZzenimi. Nutna je spoluprace s neurology, kardiology, plicnimi speci-
alisty a lékafi na jednotce intenzivni péce. Operaci by mél provést zkuseny
chirurg, ktery ma za sebou jiz vice podobnych operaci."

Pooperac¢ni rekonvalescence muze trvat déle

Rodiny je potfeba informovat, Ze kromé ¢&isté zdravotnich komplikaci mize po
operaci dojit k urcité ztraté komfortu, omezeni pohybové aktivity mladého pa-
cienta a ztraté nékterych pohybovych stereotypl, na které byl pred operaci
zvykly. Je mozné, Ze Cinnosti, které déti zvladaly s vybodenou patefi, nebudou
moci vykonavat s rovnou patefi.

.,Nemuzete se jiz tolik vrtét a kroutit," fika Tom Crawford. ,Mnohé z toho, co
jste byli zvykli délat, abyste si nasli pohodlnou polohu, mize byt po narovnani
a zpevnéni patefe nemozné. Prvni mésic zvykani si na nové télo bude tézky
nejen pro dité, ale i pro rodice."

Rovnéz pfipousti, Ze mlze dojit k trvalé ztraté funkce svalt zpUsobené dlou-
hotrvajici pooperaéni imobilitou, tfebaZze obdobi rekonvalescence je kratsi,
nez byvalo dfive. ,Spousta déti v pooperacnim obdobi néco ztrati a obnovit se
jim pak podafi jen polovina z toho," varuje.

Pfrikladem muze byt zkuSenost Jareda Watsona, ktery fika: ,Pfed operaci
jsem mohl mnohem vice pohybovat pazemi, i kdyz jsem mél na sobé korzet.
Po operaci to ale bylo hrozné. Mam sice rovnou patef, ale od operace mi ze-
slably ruce."

Crawford také upozorfiuje rodi¢e na to, co operace a rekonvalescence bude
znamenat pro né. ,Bude potfeba, aby se podileli na mobilizaci svého ditéte,"
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fika. ,Kazdy rodi¢ se bude muset smifit s tim, Ze si bude muset vzit volno z
prace."

Neni to legrace, ale stoji to za to

,Operace skolidzy neni zadna legrace," fika Crawford. ,Jesté neni pfesné
stanoveno, jak nejlépe postupovat a fesit specifické okolnosti. Spousta chyt-
rych lidi se jeSté bude muset snazit, abychom nasli spravné odpovédi."

Je v8ak toho nazoru, ze vétSina déti s neuromuskularni skoliézou je na tom
daleko lépe po operaci nez bez ni, a ¢im déle ma dité moznost pfed operaci
rust, tim lepSi byva jeji vysledek.

| pfes ztratu sily a hybnosti pazi Jared Watson fika, Zze by détem v podobné
situaci, v jaké byl on, operaéni korekci skolidzy doporucil.

,Hlavni je, ze uz nemusite nosit korzet," fika. ,Jste rovnéjsi. Mlzete sedét
zpfima. Je mnoho véci, které mizete délat. Je to fakt dobry."

Brackell

Jared Watson, v trupové ortéze pfed Jared Watson po spinalni fuzi, bez trupové
operaci patefe, se svym psem Gizmem. ortézy.

Prelozeno z ¢asopisu Quest Vol. 20, 1/2013.
Prelozila Jitka Kacdirkova
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VYZKUM

Summit PLC dostal patent na Iék podporujici rast hladiny
utrofinu u pacientii s DMD

Biotechnologicka spole€nost PLC se sidlem v Abingdonu, ve Velké Britanii,
obdrzela v USA dva patenty pro sv(j experimentalni lék SMT C1100 vhodny
pro pacienty se svalovou dystrofii typu Duchenne (DMD). Patenty spole¢nos-
tiposkytnou obchodni ochranu b&éhem dal$iho vyvoje Iéku.Lék vSaknesmi byt k
dispozici pacientim, dokud spole¢nost nedostane povoleni od regulacnich
agentur. MDA vénovalo na vyzkum tohoto Iéku 750000 americkych dolaru.
SMT C1100 je navrzen tak, aby zvysil hladinu utrofinu (bilkovina) ve svalovych
vlaknech. Projekt je také podporovan molekularnim genetikem Kayem Davie-
sem z Oxfordské univerzity, ktery se podilel na vyvoji Iéku SMT C1100 ve
spolupraci s MDA. Utrofin je vlastné svalova bilkovina podobna dystrofinu,
ktera chybi postizenym svalovou dystrofii. Existuji dikazy o tom, Ze zvySovani
a udrzeni hladiny utrofinu maze alespon ¢aste¢né kompenzovat nedostatek
dystrofinu nezavisle na specifické genetické mutaci, kterou postizeny trpi.
Zahajeni testovani Iéku na pacientech se svalovou dystrofii typu DMD je na-
planovano na druhou polovinu tohoto roku.

DMD: Lék drisapersen zvysuje hladinu dystrofinu ve svalo-
vych vlaknech

Nadnarodni farmaceuticka spole¢nost GlaxoSmithKline (GSK) vydala povzbu-
divé vysledky tykajici se tvorby dystrofinu ve svalech u chlapcl postizenych
svalovou dystrofii typu Duchenne. Jedna se o druhou fazi experimentalniho
vyzkumu metody exon skipping, respektive Iéku drisapersen, ktery probiha
mimo Uzemi Spojenych statl. Dystrofin je svalovy protein, ktery u pacientl s
DMD chybi a jeho absence mize byt zplsobena nékterou z mnoha mutaci v
dystrofinovém genu. drisapersen (také znamy jako GSK2402968) je zaméfen
na exon 51 v dystrofinovém genu a je vyvijen pro [é€bu DMD zplsobenou
mutacemi v blizkosti tohoto exonu. Je jednim ze dvou hlavnich IéCiv exon
skippingu, ktera se nachazeji ve fazi klinickych studii. Poznatky publikované v
srpnu 2013 dopliuji vysledky testd vydanych v dubnu. Testy ukazaly, ze
UCastnici studie, ktefi kazdy tyden po dobu 24 tydn( dostavali Iék drisapersen
(skupina lé¢ena kontinualné), dokazali ujit vyrazné delSi vzdalenost v prabéhu
Sesti minut, nez ti, ktefi dostavali placebo.

Nové poznatky ukazuji, ze ve 25. tydnu studie pacienti, ktefi dostavali Dri-
sapersen meli vys$Si hladinu dystrofinu ve svalovém vzorku nez ti, ktefi uzivali
placebo. Konkrétné: 13 z 18 ucastnikll (72 %), kterym byly kazdy tyden apli-
kovany injekce s dDrisapersenem, vykazovalo vy3Si hladinu dystrofinu ve
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svalovém vzorku nez na zacatku studie. Deset ze 17 Ucastnikl (59 %), ktefi
dostavali injekce v nepravidelnych intervalech, mélo také vyssi hladinu dystro-
finu. Jedno dité z 18 (6 %) ve skupiné s placebem mélo ve svalech v 25. tydnu
vice dystrofinu nez na pocatku. Kompletni vysledky této studie se olekavaji v
fijnu 2013.

Americka asociace muskularnich dystrofikd (MDA) podporovala vyzkum exon
skippingu od samého pocatku, a to od 90. let.

Zdroj: Quest, zafi 2013
Z anglického originélu pfelozila: Dona Jandova

Ludék Paprskar: Posledni unikova cesta
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ZAJIMAVOSTI

Asistenéni opicka Kathy

Muz na voziku vjizdi do ku-
chyné a na rameni mu sedi
opi¢ka... Ne, to neni zacCatek
humorné povidky, ale jen
vSedni den Michaela Town-
senda z Baltimoru, ktery do-
stal asistencni opicku, Kathy,
od neziskové organizace ,
Pomocné ruce: Opicka“, ktera o Y
trénuje specialné vycviCené opicky pro osoby se zdravotnim postizenim. Mi-
chaelovi je 45 let, trpi svalovou dystrofii typu Duchenne a pouziva elektricky
vozik. Je jednim z vice nez 160 lidi v USA, ktefi ziskali asistenéni opicku
zdarma. Od roku 1979 organizace Helping Hands cvic¢i opice kapucin pro
pomoc lidem, ktefi maji fyzické postizeni omezujici jejich schopnost fungovat
v rdamci svych domov(. Tito mali primati jsou chovani ve specialnim centru a
nasledné umisténi do raznych rodin, kde se uéi zit v béZném rodinném pro-
stfedi, socializuji se, zvykaji si na domaci mazlicky a aklimatizuji se
s kazdodennim rozptylenim, jako je napfiklad zvonéni telefonda.

Kdyz je opicce 10 az 12 let, odchazi od své péstounské rodiny a zacina spe-
cialni vycvik, ktery trva od tfi do péti let, kde se uli vykonavat kazdodenni
ukoly, které umozriuji osobam se zdravotnim postiZzenim zachovat si svou
nezavislost. Co je tak skvélého na opi¢ce? VeSkera asistencni zvifata jsou
cenngjSi nez jejich vaha ve zlaté, ale pro nékteré lidi se zdravotnim postizenim
maiji opi¢i pomocnici oproti asistenénim psum vyhody. Nékteré osoby jsou
alergické na psy, ale nutné potfebuji pomoc a pratelstvi asistennich zvifat.
Opice maji vlasy, ne srst, takze alergie neni problém. Jsou postizeni, ktefi
potfebuji vice pomoci, nez muze pes poskytnout. Opice jsou chytfej§i a mo-
hou se naucit slozit&jSi ukoly nez asistenéni psi a také se uci rychlejSim tem-
pem.

Opicky dokazou vic véci, jako napfiklad vySplhat se na polici a podat knihu, na
kterou klient ukaze laserovym ukazovatkem. Jejich postaveni palce oproti
ostatnim prstdm jim poskytuje manuaini zruénost, takze vas mohou poskrabat,
kdyz vas néco svédi, nasadit bryle, otacet stranky ¢asopisu nebo knihy, otevfit
lahev, zapnout a vypnout televizi nebo pocita¢, viozZit CD nebo DVD do pfe-
hravacge. Opice ma také tu vyhodu, Ze se doZiva vysSiho véku nez psi. V zajeti
Ziji 30-40 rok( a pokud uz nemohou vykonavat asistenéni sluzby, odchazeji
do duchodu.
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Ale ...

Pro osoby, které se pohybuji ¢asto venku nebo chodi do prace ¢&i do Skoly a
potfebuji asistenci, zustavaji vhodnéjsi psi. Opicku nemUzete brat s sebou ven
na vefejnost, protoZe se neciti bezpecné a
pfijemné a jakdkoliv zména prostfedi ji
zpUsobuje stres. Asistencni opicky nejsou
vhodné pro lidi, ktefi pracuji na plny uva-
zek nebo zZiji aktivnim Zivotem, protoze by
nemély byt ponechané v klecich déle nez
nékolik hodin.

Pratelé na cely zivot

Michael Townsend Fika, ze Kathy ucinila
jeho zivot trochu méné naroény a mno-
hem zabavnéjsi. Vzhledem k tomu, zZe
Michael ma velmi oslabené horni konceti-
ny, opicka Kathy mu podava prfedméty,
vypina a zapina svétlo, pocitac, tiskarnu,
ovlada televizor a dokonce ma své obli-
bené porady. ,Bohuzel, kdyz chci sledovat
urcity porad a Kathy se chce divat na né-
co jiného, obvykle vyhraje“, fika Michael,
ktery Zije v byté se svou partnerkou, a ma
profesionalni osetfovatelku a asistenty, a
povazuje Kathy za svou opravdovou ka-
maradku. ,Vazim si naSeho vztahu a také
se o ni staram a snazim se zpfijemnit ji
zivot,“ fika. ,Jsme opravdovy tym!“ Kathy
*4 udrzuje Michaela stéle v dobré naladé a

- dodava mu optimismus, protoze ,kdo mu-
Ze byt smutny nebo myslet na své starosti
s opici na rameni?“ Majitel opice musi mit
trpélivost a smysl pro humor. KdyZ Micha-
el zacal pouzivat i pfes den umélou plicni
ventilaci, Kathy, které tenkrat bylo 17, si
vSimla, Ze kdyz zatahne za hadicku dy-
chaciho pfistroje, spusti se alarm a nékdo
prijde. ,Kdykoliv chtéla pamisek nebo
pozornost, pouzila mudj dychak,” fika Mi-
chael, ,trvalo néjakou dobu, nez jsem ji to
odnaudil®.
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Péce o Kathy

Péce o asistentni opiCku je srovnatelna s
péci o malé dité. Musi dodrzovat special-
ni dietu, ktera ji dodava potfebné Ziviny.
Kromé& specialnich granuli dodavanych
neziskovou organizaci Helping Hands
potfebuje také ovoce, zeleninu a bilkovi-
ny. Kathy ma cukrovku a proto vyzaduje
specialni pédi jako inzulinové injekce,
specialni léky a monitorovani hladiny
cukru v krvi. Michael ji s pomoci asistentu
krmi kazdé dvé hodiny a je rad, ze mlze
opi¢ce poskytovat specialni péci, kterou
Kathy potfebuje. Tyto opice potiebuji
koupel alespori jednou tydné a Kathy miluje teplou vodu. Nékdy je té&zké ji
z vody dostat ven. Asistencni opicky vykonavaji své potfeby v kleci a mimo
domov nosi plenky. Vzhledem k tomu, Ze jsou zvyklé zit s lidmi v domacim
prostiedi, chodi do klece jenom v noci, nebo kdyz hledaji bezpe¢né utociste.
Vycvik takové opicky stoji 40000$ a v pfipadé, ze uz nemuze zlstat v rodiné
klienta, neziskovka Helping Hands si ji neziskovka Helping Hands vezme
zpatky a postara se o ni.

Zdroj: Quest, cervenec 2013
Z anglického originéalu prelozila a upravila: Dona Jandova
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REKONDICNi POBYTY

Putovani 2013

V letoSnim roce se konal jiz 10. ro¢nik ,Narodniho putovani po Plzefiském
kraji“. Je neuvéfitelné, jak ten Cas leti. Toto kazdoroCni setkavani v
kvétnovych dnech se stalo pro mnohé z nas navykovou drogou. Jakmile jste
se jednou zucastnili, uz jste nemohli prestat. A tak se stalo, Ze se ucast na
dal8im ro¢niku domlouva jiz rok dopfedu.

Tak jako ve vSech letech minulych, i letos mél cely &tyfdenni program své
motto. Letos znélo ,Cirkus bude®. A opravdu v tom nejlepSim slova smyslu
byl.

Prvni den je tradi¢ni a mGze se konat jen za stalé podpory pana Pavla Sikyty,
ktery nam pujcuje na tento den rafty, a pana FrantiSka Bocka, ktery nam
poskytuje tabofist€ u Dolanského mostu. K nim ovSem potfebujeme i
doprovod a ,motor” a ten cela ta léta zabezpecuje mnoho dobrovolnikl v ¢ele
s rodinou Netrvalovou. Sjezd feky se opét podafil beze ztrat a k tomuto dnu
patfilo pfipomenuti vSech deseti roénik naseho putovani.

V nedéli jsme se vydali na vylet. Méli jsme v planu navstivit dvé zajimava
mista na severnim Plzefsku. Zamek Manétin, ktery je zrekonstruovan, presto
pro vozickare nedostupny. No, to ale pro nase kamarady neni zadny problém.
Takze vétSinu UCastnikd do schodl vynesli a za nimi i jejich voziky. Druhou
zastavkou bylo nové oteviené muzeum v Nectinech, kde jsme se dozvédéli
mnoho zajimavého z historie tohoto mista i kraje.

Po vSech téchto zazitcich je jiz nékolik let pondéli dnem pomérného klidu,
ktery si zpestfujeme spole€enskymi hrami a vecer i vytvarnymi dilnami. Letos
si mnozi z nas vyrobili malované tasky.

V utery jsme navstivili nékolik kontinent(l najednou v arealu ,Fantasy golf —
cesta kolem svéta“ v nedalekych Plasich. Zahrali jsme si minigolf a také
nasali atmosféru Japonska, Karibiku, Egypta. Dostali jsme se do pravéku s
Tyranosaurem a Pterodaktylem a neminuli jsme ani divoky zapad s pravym
indianem a tee-pee. Zavérem jsme se prosli po Africe. Vecler byl rozlu€¢kovy s
hudbou skupiny Country KID. Dékujeme v§em pomocnikim a sponzorim a
cely rok se budeme tésit na pfisti dobrodruzstvi.

Zuzana Vojackova
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Rekondic¢ni pobyt ve Velkych Losinach

Rekondiéni pobyty ve Velkych Losinach probéhly opét ve dvou turnusech
29.6.—-6.7.a6.7.—13. 7. 2013. Jejich soucasti jsou mimo jiné masaze a
koupani v termalnim bazénu.

PFi druhém pobytu vSak doslo jesté k jedné aktivité, a to k pokusu o zvazeni
UCastnikd na voziku. Asi je to problém také nékterych z vas, Ze svoji vahu
spiSe odhadujete, ale i téZce postizeny vozi¢kalf ma moznost se zvazit. Pokud
se v8ak vi, jak na to.

Filip sebou pfivezl mincif na vazeni hospodaiskych zvifat, ktery se zavési na
konec zvedaku a pak se v zavésné sedacce pfipne i odvazlivec, ktery se ne-
boji, po letech iluzi, zjistit svou skute€nou vahu.

Slovo dalo slovo a zahy bylo pfipraveno pét kusu k pokusu. Je tfeba uvést, ze
nez jsme se vSichni zvazili, ubéhla vice jak hodina, protoZe kazdy byl jinak
veliky, takZe se pasy zavésu musely ménit a zkracovat. Nakonec se vse poda-
filo. Pfi vazeni spontanné vznikla tipovaci soutéz v odhadu, kdo kolik vazi, a
vysli z ni tfi vitézové.

Vaha se da bézné k zvedakim koupit u nékterych prodejct ortopedickych
pomlicek asi za necelych osm tisic. Tato méla podobné viastnosti a byla o
polovinu lacinéjsi.
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Ugastnici rekondiénich pobytt ve Velkych Losinach
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Rekondic¢ni pobyt v Hodoniné u Kunstatu

17. 8. —24. 8. 2013 probéhl v Hodoniné u Kunstatu oblibeny rekondiéni pobyt.
Zacal seznamovacim vecirkem za doprovodu kapely Hec-Rock.

Soucasti pobytu byla pravidelna rehabilitace v podobé ranniho a odpoledniho
cvi¢eni, dale pak pfednasky z oblasti socialni problematiky, ukazky novych
zdravotnickych pomucek a turnaj v kuzelkach. VSe zavrsilo krasné posezeni u
taboraku.




CESTOVANI BEZ BARIER

Sumavské slaté v okoli Kvildy

Narodni park Sumava se v poslednich letech stale vic otevira i navtévnikam
s télesnym postizenim. Diky tomu tak mlze turista na voziku navstivit mista, o
kterych jesté nedavno jenom snil, anebo si je prohlizel z uctivych vzdalenosti.
K takovym mistim patfi proslulé, mlhou tajemna a starych paserackych pfibé-
hu opfedené slaté. Zname je z Klostermannovych knih, z legendarniho filmu
Kral Sumavy a ze starych i novéjsich fotografii a dokumentt, ale ted je mame
prilezitost zazit ,na vlastni kGzZi* navzdory tomu, Ze se nedokazeme pohybovat
jinak nez na invalidnim voziku.

A nase putovani po slatich zaGneme rovnou na jednom z nejstudenégjsich mist
Ceské republiky — na Jezerni slati — mist&, kde roéni pramér teplot &ini pouhé
2 °C. Sem se dostaneme po zpevnéné piskové cesté (pozor na odvodrovaci
kanalky, které jsou sice uzké a prekonatelné vcelku snadno i bez asistence,
ale zejména majitelé vozik( s malymi pfednimi kole¢ky by je rozhodné neméli
podceriovat) od parkovisté u silnice mezi Kvildou a Horskou Kvildou. Na par-
kovisti navic najdeme parkovaci misto pro vozic¢kafe a dokonce i mobilni vo-
zi¢karskou toaletu. Cesta nas pak zhruba po dvou stech metrech zavede na
pohodiny Siroky dfevény, tzv. povalkovy chodnik a po ném bez bariér dorazi-
me témeér souvislym porostem raselinné kle€e s viesem, brusinkami, ¢ernymi
bordvkami a zvlastni pomalu rostouci zakrslou odrddou bfizy v podrostu az na
vyhlidkovou ploSinu uprostied slaté, odkud se nam naskytne krasny vyhled na
horské vrchovistni raselinisté obklopené vrchy s lesnatymi ubocimi okouzlujici
Sumavskeé krajiny.

Kvildy, pobliz obce Borova Lada. | tady muze byt vychodiskem pro nasi cestu
po slatich parkovisté (a opét vybavené toaletou pro vozi¢kare), tentokrat ne-
daleko od zrekonstruovaného, bezbariérové feSeného Informacniho stfediska
Svinna Lada (je tu moZno navstivit expozici zaméfenou na Sumavska raseli-
nisté), odkud se lze bez bariér vypravit k neméné pohodinému dfevénému
chodniku, opatfenému po stranach zhruba péticentimetrovymi latémi, které
zabranuji tomu, aby vozik nebo détsky kocarek sjel z povalkového chodniku
doll na povrch slaté. Chodnik vede az uhrancivé krasnym porostem s velmi
roztodivnymi pfirodnimi kfizenci borovice blatky a kleCe, s bfizami, viesem,
brusinkami — a zejména s nadhernymi vyhledy do krajiny v okoli. Na konci nas
pak ¢eka bez bariér vyhlidkova plosina pfi okraji nejvétsiho raselinného jezirka
v Ceské republice (plocha 1,3 ha, hloubka 1,5 m). Jezero s plUsobivymi a za-
roven zradnymi raselinnymi ostrivky je pfesné tim mistem, které v ¢lovéku
nejen vyvola silné asociace na film Kral Sumavy (nékteré scény z filmu se tu
ostatné také natacely), ale hlavné v ném vzbudi velmi silny pocit respektu
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k nehybné, zdanlivé klidné hladiné, pod kterou se vSak skryva smrtelné ne-
bezpeéna bahnita bezedna propast...

A jedna rada na zavér — i kdyz se Chalupska slat nachazi na okraji Sumav-
skych plani, v niz§i nadmorské vySce nez slat Jezerni, primérna rocni teplota
tu pfesto dosahuje ,uctyhodnych“ necelych 5 °C, a tim padem je velmi prav-
dépodobné, Ze jesté v kvétnu a uz v zafi i tady ocenite funkéni pradlo a dobré
teplé obleceni.

Miroslav Valina
fotografie Hana Kodlova

Informacni stredisko Svinna Lada
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Jezerni slat’
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Toaleta pro vozickare na parkovisti u silnice mezi Kvildou a Horskou Kvildou



Po slatich nas s kouzelné Sumavskym smyslem pro humor a s nesmirnou ochotou provazel straz-
ce Narodniho parku Sumava pan Josef Sipan

Chalupska slat' s raselinnym jezirkem
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SPOLECNSKA RUBRIKA

V obdobi od 1. 5. do 30. 9. 2013 oslavili zivotni jubileum tito nasi ¢lenové.

35 let — llona Likafova, Petra Rohelova,
Jan Oharek

40 let — Vlastimil Hahn, Marcela Matouskova,
Vaclav Kozel

45 let — Petr Vykoukal, Jana Moravéikova

50 let — Eva Jakoubkova, Milo§ Mare$

55 let — Milan Drahokoupil, Tomas Opratko,
Blanka Jedinakova

60 let — Nikos Nerancolakis

65 let — Karel Funk, Milada Petrova,
Zdenék Pernica

70 let — Jana Bartakova

80 let — FrantiSska Soldanova

BlakapTeseme!

Navzdy nas opustili

Eva Kralova

Vspominime!
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