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organizaci, Narodni rady osob se zdra-
votnim postizenim Ceské republiky a
¢lenem EAMDA - Evropské aliance aso-
ciaci nervosvalovych nemoci.
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Asociace muskularnich dystrofikd v CR, ktera sdruzuje postizené muskularni dystrofi
(tzv. myopatii) a dalSimi nervosvalovymi nemocemi, je celonarodni nevladni neziskova
organizace plsobici v Ceské republice. Muskularni dystrofici pati k nejtize postize-
nym, mnozi jsou odkazani na pouzivani voziku a na pomoc jinych osob se v8emi nega-
tivnimi dusledky, které z této skutecnosti vyplyvaiji.

Asociace muskularnich dystrofikG prosazuje specifické zajmy a potfeby svych clend.
Pofada rehabilitané vychovné kurzy, rekondi¢ni ozdravné pobyty, seminafe, S8achové
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 nasledkim. Poskytuje téZ socialné
pravni poradenstvi a jinou pomoc svym ¢lentim.

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 financné znacné
nakladna a zavisi na podpofe vefejnosti.

V8em darcim a sponzorim pfedem dékujeme.

NaSe adresa:

Asociace muskularnich dystrofikt 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/
mailto:info@amd-mda.cz

UVODNI SLOVO

Chcete jet vlakem? Bézte ke konkurenci! Tak to byl postoj RegioJetu.
Ze by nova strategie v boji o zakaznika na Zeleznici? To asi ne, jen se
nékomu jaksi nehodi, ze lidé na voziku chtéji také cestovat. Zfejmé jim
kazime trzby. Vzdyt jim ubirame mista, zdrzujeme pfi nastupovani a
jesté k tomu museji manipulovat s plosinami. Na druhou stranu puajceni
nastupni plosiny od CD za tak nehoraznou cenu je také do nebe volaji-
ci. Ze se na to ale nepodivaji podnikatelé z té druhé strany? Ze si mu-
sime objednavat misto nékolik dnd, nékdy i tydnu, dopfedu. Mezi tim si
nékolikrat zkontrolovat, Zze objednavka plati, abychom se po pfijezdu
na nadrazi dozvédéli, ze nikdo nic nevi a narychlo ,béhali po nadrazi a
zjiStovali, kde se stala chyba. Pak jako bonus dostanete pokutu, proto-
ze jste zdrzeli pfi nastupovani vlak. Jak by se citili oni, kdyby museli
podstoupit takovéto martyrium, aby se dostali z mista A do mista B.
Kdyz se proti postoji Regiodetu zvedla vina odporu, pfisel alespon
s malym ustupkem, Ze bude nakladat vozi¢kare vlastnimi silami, ale
musi mit skladaci vozik. Poloviéni feSeni, zadné reSeni. Neumim si
predstavit kiehké stevardky, kterak nakladaji metrak vaziciho vozicka-
fe, byt na mechanickém voziku. Nazor pana Jancury, majitele Regio-
Jetu, na pfepravu vozi¢karll zname jako organizace uz néjakou dobu.
Obratili jsme se na ného v dobé, kdy jsme potfebovali zajistit dopravu
na Makarskou riviéru, protoZze dosavadni autobusy doslouzily. Jeho
odpovéd byla podnikatelsky stroha. Mé nikdo nedotuje, at vam pom(-
ze stat. A tady déla opravdu chybu stat, Zze dovoli, aby takovi podnika-
telé mohli na trhu vibec existovat? Ve vyspélych zemich by vlak bez
mista pro postizené nebyl pustén na trat. Jen u nas se vzdy najdou
néjaké vyjimky a cestic¢ky, jak to udélat, aby se to ¢i ono nemuselo do-
drzet. Nabizi se otazka, jak dlouho tento stav bude jesté platit. Netyka
se to zdaleka jen dopravy, ale také architektonickych bariér. Proto ne-
Cekejme, Ze za nas nékdo néco vyfeSi, a poukazujme na tyto nesvary
hned, jak se s nimi setkame.

Vazeni ¢lenové, rok je opét za nami. Jak uspésny byl, si musi spocitat
kazdy sam, ale véfim, Ze klady pfevaZovaly nad zapory. Pfeji Vam
krasné vanoc¢ni svatky a hodné uspéchu v novém roce, hlavné zdravi a
pohodu.

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 muzete 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/
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 28,50 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
Cestovanl Plzeinkem  Vordhali ve Svycarsin ONednut 12 paralympiadou
RADY, INSPIRACE A MOTIVACE

¢ AVOZKA &g s
| e = Magazin o Zivoté

Stastné narozeniny, v u ”
a pro zivot na voziku
Rady, inspirace, motivace

nosti a rady ® Upravy bytll ® tlpy na dovolenou, wlety a pobyty o
socidlni sluzby ® zdravotnictvi ® kompenzaéni pomlcky ® motorismus ®
vzdélavani a zaméstnavani ® bezbariérové a legislativni poradenstvi ® udalosti
® rozhovory @ Gtendiské pribéhy ® mezilidské vztahy @ reportdze z vaSich
akci ® fotografie z vaSeho Zivota ® kultura a sport ® vafime ® humor ® zajmy
a volny Cas aj.

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

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

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

VOZKA na internetu: www.vozka.org - whér ¢ldnk( z Viozky, zpravodajské
prehledy, Ctendrskd 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




Clenské prispévky 2014

Prispévky na pfisti rok, prosime, platte v obdobi od 1. 1. 2014 do 31.
3.2014.

Vyse prispévku je 200 KC za rok. Posilejte pfilozenou slozenkou nebo
pfevodem na ucet. Cislo uctu najdete na treti strané Zpravodaje dole.

Nezapomerite vZzdy uvést do kolonky pro pfijemce Citelné své jméno a
poznamku, Ze jde o Clensky pfispévek. Jako variabilni symbol uved'-
te své ¢€lenské cislo.

Pokud jste jesté nestacili zaplatit prispévky za letosni rok, uéinte
tak co nejdrive.

Zadosti o prispévek

Pokud uvazujete o pofizeni néjaké kompenzacni pomucky, ktera neni hraze-
na, nebo je hrazena jen z &asti, zdravotni pojistovnou &i socialnim odborem,
mUzete si podat pfedbéznou zadost na prispévek z vytézku akce MDA RIDE.
Vase zadosti budeme evidovat a podle ziskanych prostfedkl rozdélovat.

VI. ro¢nik MDA RIDE probé&hne v &ervnu 2014. Po tomto datu budeme vyhod-
nocovat podané zadosti.

| v letoSnim roce jsme Vas vyzyvali, abyste podavali zadosti na pfispévek.
Bohuzel nékteré pfisly jiz po uzavieni smlouvy s MDA RIDE. Budou tedy za-
fazeny do pfistiho ro¢niku.

Grantové rizeni na rok 2014

Réadi bychom vas také informovali o podanych projektech na rok 2014. Bude-
me opét poradat tradiéni akce, jako jsou rekondi¢ni pobyty, na néz jsme po-
Z&dali o grant Ministerstvo zdravotnictvi. Pfihlasky na né najdete na konci
Zpravodaje. Jde o Ctyfi tuzemské a jeden zahrani¢ni. U téhoZ ministerstva
jsme podali zadosti o granty na tisk propagacnich material( a pfeklady cizoja-
zy¢nych ¢lanku a brozur o svalové dystrofii.

Na socialni poradenstvi jsme pozadali o grant na MPSV. Na Ufadé viady
(VIadni vybor pro zdravotné postizené ob¢any) zadame o granty na ucast na
zahrani¢nich konferencich, ¢lenstvi v mezinarodnich organizacich, tisk Zpra-
vodaje a spravu webového portalu.



Do lazni jako rehabilita¢niho ustavu?

VézZeni Ctenafi, na zacatku roku se intenzivné diskutovalo o moZnostech |4&-
zeriské péce. Mnoho z vas se obavalo a obava, Ze jim jiz nebude lazeriska
lé¢ba dostupna. Neni tomu tak. PrestoZe jsme tuto zpravu umistili na webové
stranky, stale se dotazujete, jak to s témi laznémi viastné je. Proto otiskujeme
zpravu NRZP, tak jak jsme ji obdrzeli, byt je jiz starsiho data.

Jesté bych vas chtél ujistit, Ze se snaZime, aby byla udéléana zména
v indikacnim seznamu a svalova dystrofie i dalSi nervosvalova onemocnéni
byla zarazena do kategorie, kde je lé¢ba nutna jiz s odstupem jednoho roku,
ne jako dosud po dvou letech.

Je to v8ak velmi narocné, zvlasté kdyz néktefi Iékafi tento nazor nesdileji.

Vazeni pratelé, v€era se uskutecnilo jednani Krizového Stabu lazni s vedenim
Janskych Lazni. Janské Lazné jsou ve slozité financni situaci. V soucasné
vrcholici sezéné je v Janskych Laznich obsazena asi polovina lizek. Tato
nedobra situace je zplusobena predevSim vyhlaskou €. 267/2012 Sb., ktera
vstoupila v platnost 1. fijna 2012. Tato vyhlaska stanovi indikaéni seznam pro
lazerskou léCebnou pécli o dospélé, déti a dorost. Tato vyhladka vyraznym
zpGsobem méni prfistup k lazernské péci. PfedevSim zkracuje komplexni la-
zenskou péci u dospélych z puavodnich 28 dnli na 21 dnd, pfispévkovou la-
zefiskou péci u dospélych z 21 dnd na 14 dnd, nebo plGvodnich 21 dna dle
dohody s pacientem. Komplexni lazefska péce u déti a dorostu je stanovena
na 28 dnll. Opakovana moznost lazefiské péce je zachovana predevSim u
pfispévkové péce. Vyhladka zaroven uréuje, Ze pro moznost opakované la-
zenské IéCby se do limitu zapocitavaji lazeriské pobyty realizované po 1. 10.
2009. Povazuji tuto véc za protiustavni, protoZe vyhlaSka ma retroaktivni cha-
rakter. Nova vyhlaska zpusobila, Ze doSlo k poklesu poskytované lazenské
péce zhruba o polovinu. To se samoziejmé& projevuje na ekonomice vSech
lazni, i Janskych Lazni.

Na setkani krizového $tabu s vedenim Janskych Lazni jsme dosli k zavéru, ze
vedeni Janskych Lazni podcenuje dohodu, kterou uzaviel byvaly ministr zdra-
votnictvi L. Heger se Svazem zdravotnich pojiStoven o tom, ze Janské Lazné
budou moci poskytovat i Ié€ebné rehabilitaéni péci jako odborny lékarsky us-
tav (OLU). Tuto pé&i mohou poskytovat na 340 Itzkach, a to 170 lazkach pro
dospélé a 170 luzkach pro déti a mladez. Je to vyznamna pomoc Janskym
Laznim. Krizovy &tab doSel k jednozna&nému nazoru, Ze vedeni Janskych
Lazni nedostateCné propaguje moznost poskytovani |éCebné rehabilitadni
péce. V dobé jednani byla tato péce poskytovana pouze asi 3 pacientim.

Véazeni pratelé, Vy, ktefi pravidelné jezdite na lazefiskou péci do Janskych
Lazni, mGzete dnes pozadat vaseho Iékare o pfedepsani léCebné rehabilitacni
péce v Janskych Laznich. Vyfizovani navrhu na tuto péci se fidi podobnymi

9



pravidly jako u navrhu na lazefisky pobyt. Navrh vystavuje prakticky Iékaf a
doporucuje odborny Iékarf (neurolog, ortoped, rehabilitacéni Iékaf a podobné). U
prekladu z l0zka na lizko, ze zdravotnického zafizeni, navrh vystavuje pouze
oSetfujici IékafF na pFislusném oddéleni. LéCebné rehabilitacni pée znamena,
niho Ustavu s odpovidajici oSetfovatelskou péci a intenzitou rehabilitaéni pé-
¢e. Délka pobytu zavisi na zdravotnim stavu pacienta a m(ze byt 6 — 8 tydnu.

Vazeni pratelé, prosim, abyste tuto informaci o moznosti [é€ebné rehabilitaéni
péce Sifili dal mezi ostatni osoby se zdravotnim postizenim. Lécebné rehabili-
tani péCe mize byt poskytovana opakované. PFi jejim pfedpisu nejde do
limitu 1ékafe, ktery ji pfedepisuje. To znamena, Ze lékafi nejsou predepisova-
nim této péce finanéné zatézovani.

Mgr. Véclav Krasa
pfedseda NRZP CR

Vazeni ¢lenové,

nékolikrat jsme diskutovali o tom, jak udélat setkani ¢lenské zakladny
s vyborem AMD a zjistili tak i vade nazory na chod organizace. Na po-
sledni schlzi vyboru jsme se usnesli, Zze takovéto prvni setkani usku-
te€nime pfi zasedani vyboru 7. 6. 2014 v Hodoniné u Kunstatu. Podle
zajmu bychom pfizpUsobili program. V podstaté byste se jako ¢lenové
ucastnili jednani vyboru a v diskuzi bychom pak spole¢né probirali riz-
na témata, navrhy apod. Pokud by se seSel vétSi poCet osob, pfipravili
bychom i spole€ensky vecirek.

VétSina z vas zafizeni Zamecek v Hodoniné u Kunstatu znate. Je zde
moznost ubytovani i stravovani. Jedna noc s plnou penzi pfijde cca na
470 KE&. Zafizeni je zcela bezbariérove.

Pokud uvaZujete o tom, Ze byste se chtéli ziCastnit, pfihlaste se za-
vazné nejpozdéji do 30. 4. 2014. Muzete tak ucinit telefonicky nebo
pisemné na adresu kancelaife AMD nebo na info@amd-mda.cz

Red.
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O psani a o ¢teni

VSechno ma svoje vyhody a nevyhody. Autor napiSe povidku a mize doufat,
Ze ji lidi budou ¢ist jesté za spoustu let. Kdy se mu ale postésti, aby ¢tenarim
pfi Cteni té povidky vidél do tvafi a vnimal jejich emoce, téSil se z jiskfeni
Vv jejich o€ich? Vzacnou vyjimkou byva chvile, kdy je autor svédkem toho, jak
lidem jeho vytvor ¢te nékdo, kdo ma dar zprostfedkovavat jim z textu presné a
pravé to, co do néj pfi psani bylo vkladano. A ja jsem rozhodné to Stésti mél,
protoZe jsem takového zprostfedkovatele svych povidek potkal — v plzefiském
herci Jindfichovi Koutovi.

S Jindrou se potkavame uz pét rokl, béhem kterych €etl moje povidky tolikrat,
Ze k nim jeho hlas uz zkratka neodmyslitené patii — a pravé tuhle symbiézu
jsem chtél zaznamenat na CD - pro radost vSem, kdo jeho ¢teni maji radi.

A protoze se prani stalo skutkem, CD v listopadu Cerstvé spatfilo svétlo svéta.
Jmenuje se Claim na Duhové rfece a obsahuje pét povidek, které vr. 2008
4 . vysly v moji knize Claim. Stejné
(o ET M ER T (AR == jako v ostatnich povidkovych
sbirkach s trampskou a vodac-
kou tematikou (Nenalézaci po-
kladt, Kanady pro vilu, Ukrutné
blizka setkani) i tady narazite na
Wyrnaka, Fistu, Kyborga, Pam-
peli8ku a na par dost fantasma-
gorickych uletd téhle party. A
mné jakozto autorovi a stvofiteli
téchhle postavitek nezbyva nez
véfit, Zze i tohle setkani pro toho,
kdo se rozhodne si tohle CD
koupit (tfeba jako maly vanoéni
| darek t&m, kdo se radi zasméji)
s = - bude setkanim asporn trochu
e R L e R A e B eh oA Prijemnym. Takze ahoj na Du-
&éte JindFich Kout hové fece.

Prebal CD

Miroslav Valina

llustrace Tom Zvedélik
Foto archiv autora
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ZUCASTNILI JSME SE
Konference EAMDA 2013 v Zahiebu

Ve dnech 4. 10. — 6. 10. 2013 probéhla kazdoro¢ni konference EAMDA, ten-
tokrat v Zahfebu. Toto misto bylo zvoleno z diivodu vstupu Chorvatska do EU
a propagovani problematiky nervosvalovych onemocnéni v této zemi.
Konference méla bohaty program, na pofadu byla témata jako genetika, nein-
vazivni plicni ventilace, vliv onemocnéni na srdce, rehabilitace, registry paci-
entd a dal$i souvisejici témata. Samostatnou sekci pak tvofily pfednasky se
socialni tématikou.

Na programu bylo také zasedani €lenskych statd EAMDA. Byl zvolen novy
vybor, jehoz ¢lenkou je i zastupce naSi organizace. Mgr. Dona Jandova byla
zvolena viceprezidentkou EAMDA.

O vyznamnosti této konference svédéi to, Ze nad ni pfevzal zastitu prezident
Chorvatska a ¢lenové vyboru byli pozvani na schlizku se starostou Zahrebu.

— TS — e
- ’ Al v N

Prijeti u starosty Zahrebu, sedici zprava: Tadej KoroSec (tajemnik EAMDA), Tomislav Goll (vice-
prezident EAMDA), asistent, Boris Sustarsi¢ (prezident EAMDA), za nim stojici starosta Zéhfebu
Milan Bandi¢, Marica Miri¢ (zastupce chorvatské organizace),zaméstnanec radnice.




Zleva: Dona Jandova CR, Michal Rataj Polsko
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Zastupce slovinské delegace Tadej KoroSec a nasi delegace Dona Jandova
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SOCIALNI OKENKO

Aktualné z legislativy — co se bude ménit od 1. 1. 2014?

Zmeény v priikazech TP, ZTP a ZTP/P a v prispévku na mobilitu

Priikazy osob se zdravotnim postizenim se budou nové pfiznavat opét dle
konkrétnich  zdravotnich indikaci uvedenych v provadécim predpisu
k novelizovanému zakonu o davkach pro zdravotné postizené ¢. 329/2011 Sb.
Konkrétni zdravotni indikace jsou nyni v pfipominkovém Fizeni. Obecné se
v novele o prikazech OZP pise:

Narok na prikaz osoby se zdravotnim postizenim oznaceny symbolem , TP*
(prikaz TP) ma osoba se stfedné tézkym funkénim postizenim pohyblivosti
nebo orientace, véetné osob s poruchou autistického spektra. Stfedné tézkym
funkénim postizenim pohyblivosti se rozumi stav, kdy osoba je pri dlouhodobé
nepfiznivém zdravotnim stavu schopna samostatné pohyblivosti v doméacim
prostredi, v exteriéru je schopna chlize se snizenym dosahem a ma problémy
pfi chizi okolo prekazek a na nerovném terénu. Stredné téZzkym funkcénim
postizenim orientace se rozumi stav, kdy osoba je pfi dlouhodobé nepfizni-
vém zdravotnim stavu schopna spolehlivé orientace v domacim prostredi
a zhor$enou schopnost orientace ma jen v exteriéru.

Narok na prukaz osoby se zdravotnim postizenim oznaceny symbolem ,ZTP*
(prikaz ZTP) ma osoba s tézkym funkénim postizenim pohyblivosti nebo ori-
entace, vcéetné osob s poruchou autistického spektra. Tézkym funkénim posti-
Zenim pohyblivosti se rozumi stav, kdy osoba je pfi dlouhodobé nepfiznivém
zdravotnim stavu schopna samostatné pohyblivosti v domacim prostredi
a Vv exteriéru je schopna chlize se znacnymi obtizemi a jen na kratké vzdale-
nosti. T&éZkym funkénim postiZzenim orientace se rozumi stav, kdy osoba je pfi
dlouhodobé nepriznivém zdravotnim stavu schopna spolehlivé orientace
v domacim prostredi a v exteriéru ma znacné obtize.

Narok na prukaz osoby se zdravotnim postizenim oznaceny symbolem
ZTP/P* (prukaz ZTP/P) ma osoba se zvilast tézkym funkénim postizenim
nebo Uplnym postizenim pohyblivosti nebo orientace s potfebou pravodce,
véetné osob s poruchou autistického spektra. Zvlast téZzkym funkénim posti-
Zenim pohyblivosti a uplnym postizenim pohyblivosti se rozumi stav, kdy oso-
ba je pfii dlouhodobé nepriznivém zdravotnim stavu schopna chize
v domacim prostredi se znaénymi obtizemi, popripadé neni schopna chtize,
v exteriéru neni schopna samostatné chiize a pohyb je mozny zpravidla jen na
invalidnim voziku. Zviast téZkym funkénim postiZenim orientace a uplnym
postiZzenim orientace se rozumi stav, kdy osoba pfi dlouhodobé nepfiznivém
zdravotnim stavu neni schopna samostatné orientace v exteriéru.
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Narok na prispévek na mobilitu by jiZ nemél byt vazan na nezvladnuti za-
kladni zivotni potfeby mobility anebo orientace (které se nyni posuzuji také
pro narok na prispévek na péci), ale mél by se nové vazat na vlastnictvi pri-
kazu ZTP &i ZTP/P, ktery bude pfiznan dle kritérii u€innych od 1. 1. 2014.
Nové by pfispévek na mobilitu nemél nalezet za kalendarni mésic, jestlize je
opravnéné osobé po cely tento mésic poskytovana zdravotni péce v pribéhu
hospitalizace. Napf. pokud osoba nastupuje do nemocnice v zafi a vraci se
v listopadu, nenalezel by pfispévek na mobilitu za mésic Fijen. Pokud vSak
osoba do zafizeni nastupuje anebo vystupuje napf. prvni & posledni den
v mésici fijnu, pfispévek na mobilitu nalezi v nezménéné vysi i za mésic fijen.
Na zakladé Zzadosti pfijemce prispévku na mobilitu by pak mohl byt pfispévek
vyplacen zpétné &tvrtletné (tzn. 1 x za 3 mésice v celkové ¢astce 1200K¢).

Valorizace diuchodi od ledna 2014

V lednu 2014 ¢eka pozivatele vSech typl dichodu valorizace davek. Zakladni
vyméra penze od pristiho roku vzroste o deset korun, tedy na ¢astku 2340
Ké. Procentni vyméra dichodu se pak zvysio 0,4 %, cozZ je v priméru o 35
korun. Primérny starobni diichod tak bude po navyseni €init 11 015 K&.

Zruseni poplatku za pobyt v nemocnici

Rozhodnutim Ustavniho soudu z &ervna 2013 byly zruSeny nékteré zmény
v poskytovani zdravotnické péée v Ceské republice. NejdileZit&jsi zménou,
kterd se pozitivné dotkne naSich penéZenek, je zruSeni poplatku za pobyt
v nemochnici, a to od data 1. 1. 2014. K Ustavnimu soudu byl navrh pfedloZzen
poté, co zakonodarci zvysili poplatek za pobyt v nemocnici ze 60 K& na 100
K¢& za den. Ustavni soud oproti o8ekavani poplatek pouze nesnizil na pGvodni
vysi, ale zrusil jej upiné.

Novy obéansky zakonik

Od 1. 1. 2014 nabude uc&innosti dlouho diskutovany novy ob&ansky zakonik.
Tento pravni pfedpis zasadnim zplsobem méni nékteré oblasti Zivota, jako je

bydleni, spole€né jméni manzell, zpusobilost k pravnim ukondm, exekuce,
dédictvi a dalSi oblasti.

Lucie Markova

" Odborné socialni poradenstvi Ligy vozi¢kari
Po_rudenstw poradna@ligavozic.cz
a informace Bezplatna linka 800 100 250

Liga vozickara, Bzenecka 23, 628 00 Brno

bezplatnd linka: 800 100 250

e-mail:
poradna@ligavozic.cz WWW.ligavozic.cz
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PRIBEHY NASICH CLENU

Vazeni ¢tenari,
pfinaSime vam, v poradi jiz druhy pribéh, tentokrat Romana Pisného z Jindfi-
chova Hradce.

o

Mam-li se drzet doporuéeného schématu a zacit
tedy tim, kdy jsem onemocnél, tak se nejspiSe
musim vratit az nékam do 19. stoleti. Moji jiz ne-
bozi pfibuzni si totiz matné vzpominali, Ze néjaky
muj, vlastné matcin, prastryéek takovou chorobou
patrné trpél. Historické analy to nikde nezazname-
naly, alespon si to myslim. Nepidil jsem se po tom.
Pokud vezmu v Uvahu, Ze dystrofie je gonozomal-
né recesivné dédi¢na, pak jsem ji dostal jeSté dav-
no predtim, nez jsem se narodil.

4 Bylo mi asi tak patnact, mozna Sestnact, pubertak
. 4 nejvyssiho kalibru. Dost jsem sportoval. Basket,
ping-pong, fotbal vlastné jsem nic dalSiho ani neznal. Jenze ouha, vykonnost
se ztracela tim vic, &im jsem se ji snazil vétSimi davkami nahnat. Kdo mohl
tusit, Ze si ublizuji. Kamaraddm, spoluhraéim svalova hmota rostla, ja po tré-
nincich nemohl dychat, mél jsem kie€e, zvracel jsem. Néco nebylo v pofadku.
Navstéva lékare poté, co jsem se zacal dusit fidSim jidlem a pfi unavé nemohl
vydat hlasku, odstartovala martyrium pobytd po nemocnicich ¢eské poloviny
tehdejsiho Ceskoslovenska. Psal se tusim rok 1986, kdyz nad Thomayerovou
nemocnici v prazské Kréi preletéla obrov— ‘ i =
ska Mrija, coZ ukrajinsky znaéi ,sen” aby
kamsi odnesla sovétsky raketoplan Buran,
pfiemz mné byla v téch chvilich pfedbéz-
né diagnostikovana fada moznych nemoci.
Unavovym syndromem pocinaje a AIDS
konCe. Bylo potieba pfijit na to, co se déje.
Zbytelna lécba stylem pokus-omyl mi da-
vala fadné zabrat. JeSté dnes se divim
otazkam l|ékarl, podle nichz uréovali dia-
gnoézu. Nejvice mi utkvél dotaz, zda citim
studené stény vany naplnéné teplou vo-
dou... TuSim, Ze podle mé odpovédi, po-
kud jsem se viilbec na né&jakou prekvape-
nim domohl, diagnéza nepadla. Mnohem
vice k jejimu ur€eni nejspiSe pfispél ten
kousek tkané, ktery mi byl vyrvan
z bfidniho svalu.
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To, ze mam progresivni svalovou dystrofii Beckerova typu, mi ovSem nikdo
nefekl. Tipuji, Ze tato diagnéza byla v plenkach. Jedina jistota doktor a rtz-
nych komisi byla, Ze nesmim nic délat. Asi jsem se ani moc nebranil, kdyz mi
byl k plnoletosti darovan plny invalidni dichod. Rok jsem vydrzel nic nedélat,
ze stereotypu mé vytrhavaly jen navstévy neurochirurgu, ktefi jako upifi stale
chtéli mou krev, &i mi do bficha aplikovali zazrané Iéky tehdejsi doby. Pama-
tuji si, ze jejich nazvy mély slovni kofen &i koncovku ,-tigmin“ (Neostigmin,
Prostigmin, Syntostigmin...). Pak jsem invalidni diichod vratil, necitil jsem se
na to, abych shnil doma. Komise takového blazna mozna nikdy nevidéla, jeji
¢lenové mé nakonec umluvili k tomu, Zze si mam ddchod je$té na pul roku po-
nechat, protoZze ,to pry nezvladnu®. Praci jsem si nadel ihned; nebyl to tak
Spatny pulrok. Mél jsem dva platy, padli komunisti, blizila se letni olympiada
1992 v Barceloné.

AvSak mam slabost pro modrooké blondyny. Jednu takovou jsem dostal do
party vtiskarné, kde ze mne udélali pfedaka. Naudil jsem se ulevovat si
v zaméstnani, délat véci jinak, rizné je vylepSovat, abych vSe zvladal. Poma-
halo to i ostatnim, které handicap neomezoval; a dovolim si tvrdit, Ze jim to
pomaha dodnes. To dév€e mé omamilo, olympiada byla tatam, prace skonci-
la, nasledoval shatek, stéhovani z jihu Cech az do Sluknovského vybézku,
zaméstnani ucitele, narozeni syna. Nastésti. Pfi pfenosu genu pfes matku,
tedy nejméné dvé pokoleni, nehrozi, ze dystrofii po mé linii bude nékdo mit.
V8echno se ovSem vzdy nepovede, takZe pfiSel rozvod s navratem zpét
k rakouskym hranicim. Nemoc si se mnou stéle vice zahravala, pofrad svadi-
me nerovny boj, ale snazim se ji vSe znepfijemnit. Do tiskarny uz jsem se
nevratil, chytla mé prace brusi¢e nastroji. Znovu jsem byl od Smiru, od oleje,
mezi rozebranymi masinami, prosté ve svém zivlu. Tézka dfina, ale jeji pékné
vysledky.

Do roku 1999 jsem si prodlouzil mladi. Lékarka, ktera mne dobrych deset let
pfemlouvala k tomu, abych se vratil do diichodu, si oddychla, kdyz jsem kyv-
nul. V té dobé uZ jsem nebyl nebezpefny pouze sobé&, nybrz i mému péti Ses-
tiletému synovi. Vravoral jsem, padal, nicil se. Dvakrat jsme se synatorem jeli
z&chrankou, kdyZ mi ji shanél po mém padu. Jednou jsem dokonce vypadl z
vlaku pfimo na hlavu, rychlik nastésti stal a perén nebyl betonovy. Pani dok-
torka, ktera se snazila, se¢ mohla, sehnala mi i néjaky drahy Iék Laevadosin,
ktery mi davala infUzemi, méla radost. Rad k ni jezdim jesté dnes, vZdy jsem ji
Ihal, kterak mi jeji IéCba pomaha. Nikdy mi nepomohla, ale neprozradte to! Je
to moc hodny ¢lovék. Doposud do sebe na jeji radu cpu vitamin E, i kdyz ho
zdravotni pojistovna uz davno nehradi. Paklize nepomaha proti dystrofii, tak je
urcité dablem na potenci.

Tehdy uZ jsem dal na jeji radu, abych se Setfil. N&jak mi nic jiného nezbyvalo.
Naplno jsem se tedy zac¢al vénovat svému koniCku, coz je psani. Sportovni
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novinafina mé bavi od péti let, kdy jsem se naucil Cist a psat. Od té doby si
piSu komentafe k ¢emukoliv. Technické vymozenosti mi umoznily a porad
umoziuji pracovat pro vSechny typy medii z takzvaného tepla domova. Bohu-
dik za né. PiSu komentare, Clanky, glosy, uskute€huji rozhovory pro tisk a
servery. Pro zvukova a obrazova zpravodajstvi pfipravuji upoutavky, podklady
pro videotext. Bavim se tim a také si pfivydélavam. A zboZziuji Cesky jazyk.

Na jeden den nikdy nezapomenu, psal se patek 27. zafi 2002. Pfipravovali
jsme se na svatého Vaclava, na oslavu jmenin mého otce. Po byté uz jsem se
pohyboval jen pomoci pfidrzovani se nabytku. Mél jsem v umyslu zapnout
radio, kdyz se mi do cesty pfimotala ma &étyfnoha kamaradka. Zménila mi zi-
vot. Podrazila mi nohy tak, Ze kost pod kolenem na pravé dolni koncetiné rup-
la a jala se podivat na denni svétlo. K oteviené zlomening, ktera masivné
krvacela, pfijel pan doktor se zachrankou za 165 minut. Pobyl jsem si tfi mési-
ce na llzku, za tu dobu necvi¢ené télo ochablo. Sam uz jsem se pak nikdy
nepostavil ani neposadil. V nemocnici jsem si sice proSel embolii plic, pneu-
monii, ale hlavné mi bylo prozrazeno, Ze mzu ¢erpat od statu riGznou pomoc.
Pfedtim jsem travil bezmala tfi roky v byté plném bariér. Ve tfetim patfe domu
bez vytahu. O vyhodach jsem nemél Sajna. Po navratu ze Spitalu nasledovala
nejen dlouha rehabilitace, ale také pfiSel jiny druh pomoci. Choditko
s podpaznimi berlemi od ortopeda, elektricky invalidni vozik od mé milé pani
neurolozky, pfizemni bezbariérovy byt 4+1 od méstského ufadu.

Tak vlastné nevim, zda za to podrazeni nohou nemam byt psikovi vdécny.
Fenka na mém padu také profitovala, denné jsme spolu totiZ vyrazeli na dlou-
hé vyjizdky. Vedle voziku se naucila béZet hned pfi prvni lekci. Znovu jsem
mohl do spole¢nosti, kde byly okouzlujici modrooké blondynky. Jedna takova
se mi pfipletla do cesty, a to doslova. VoziCkarka s roztrousenou skler6zou.
Stravili jsme spolu péknych Sest let pohody s vylety, rdznymi pobyty. Rozdélila
nas ma nemoc v srpnu roku 2010. M{j organismus se podruhé dostal do sta-
dia, ze plice a srdce uz nemohly. Totalni kolaps s oboustrannou pneumonii.
Blbé vyhlidky, voziCkafka mé nechtéla vidét umfit, rozesla se radéji se mnou.
Od té doby jsem ji uz nevidél. Na anesteziologicko-resuscitatnim oddéleni mé
vratili k Zivotu pomoci tracheostomie. Kanylou zavedenou do krku kontinualné
napojenou na umélou plicni ventilaci. Vyzkousel jsem si ji dva a pul roku pfed-
tim pfi prvnim zkolabovani. Tak trochu za zazrak bylo povaZovano, Ze jsem
bez ni jesté dokazal tficet mésicl fungovat.

Miluji ¢estinu, opravdovou ¢estinu. Nesleduiji televizni stanice, kde ji hyzdi. Po
zavedeni hadi¢ky mezi hlasivky mi bylo oznameno, ze uz nikdy nebudu mluvit.
Trvalo mi osm mésicl, nez jsem i s tracheostomii povidat znovu zacal. Na
ARO se doposud divi, setkali se s tim poprvé. Nyni tu moji metodu, pfi niz
stale vypadam jako vybledly Dizzy Gillespie, aplikuji i na dalSich pacientech.
V nemocnici jsem si pobyl 352 dnl. Existuje totiz moznost byt v domacim
prostfedi s pfenosnym plicnim ventildtorem. Mné se postéstilo, Ze mi byl mi-
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nisterstvem zapujcen. Brzy bylo jasné, ze se o mé a ventilaci bude doma sta-
rat ma matka. Nez mi statni ufednici ventilator pfiklepli, tak se mi mama ode-
brala na pravdu bozi. Bylo ji 65 let, ze Spitdlu mne ani na pohfeb nepustili.
Nezbylo nez vyhlasit vefejnou sbirku a doufat, Ze hodni lidé slozi takovou
¢astku, ktera by stacila na pokryti platd profesionalnich pecovatelek, jez se o
mé budou doma nepretrzité starat. ACkoliv se to zda neuvéfitelné, tak se po-
vedlo sesbirat asi sedm set tisic. Mohl jsem tedy 5. srpna 2011 z nemochice
domu.

Penize ze sbirky vydrzely devatenact mésicu, byly to penize jakoby vyhozené
kominem. Clovék na umélé ventilaci totiz Zadnou &tyfiadvacetihodinovou pééi
nepotfebuije, je to jen byrokraticka ulitba ufednikiim, ktefi mnohdy rozumi jen
té své nomenklatufe, ktera s béznou praxi ma pramalo spole¢ného. Finance,
které jsem ja spolu s ob&anskym sdruzenim, jez sbirku spravovalo, vyplatil
oSetfovatelkam, se daly pouzit smysluplnéji. Mohly pomoci tolika lidem. Pfi-
znam se, ze jsem pocital dny, kdy uz penize dojdou a pfestanou ke mné do-
mu dochazet cizi lidé. Od letosniho 16. Unora se jiZ o mne stard mqj syn, jenz
dospél, je mu dvacet let. S nim se stara ma manzelka. Modrooka blondynka,
setkali jsme se na ARO. M{j blahovy kamarad, neznajice pomérd, ji tam pfi-
vedl, kdyZ mi zemfela matka, aby se o mé starala. Potkal ji pfi venéeni psu.
Potifebovala praci, nasla mne. Rozuméli jsme si hned, aniz bych mluvil. Od 12.
fijna 2012 mame spoleéné pfijmeni. Miluiji ji, je bajecna.
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Schématu jsem se pfi vypravéni ,Mého pfibéhu” nedrzel. Doufam, Ze ve vySe
uvedenych odstavcich a fadcich najdete odpovédi na vSechny otazky. Jesté
dotazy prohlizim a nize doplnuji, ze lazefiské pobyty v Bludové, Marianskych
Laznich a Bechyni byly pékné, avSak bezucelné a nakladné pro muj zplsob
tamniho spolecenského Zivota. V kondici se udrzuji zplsobem, o kterém se
smi informovat az po dvaadvacaté hodiné. Co bych si pfal ze strany spole¢-
nosti? To, aby se nevyhazovaly prostfedky oknem. Jedno lizko na ARO,
OCHRIP stoji denné v priméru osm tisic. Ventilovany pacient doma maximal-
né tfinact set. Cozpak si ufednici sedi na hlavé, na co proboha Cekaji? Pral
bych si, aby zac€ali myslet a Setfili tam, kde se Setfit da a hlavnhé ma. Nemoc
tézko mulze pfinést cosi pozitivniho do Zzivota. At pfemyslim a hledam, nic
takového pro sebe nenalézam. Naopak mi mnoho, velmi mnoho vzala, ale to
je Zivot. A Zivot, to je dar. Ziji zittkem, pojem ,memento mori“ necht cti jini.

Roman Pisny

Jmenuji se Roman Pidny, narodil jsem se v Pocatkach 11. bfezna 1970. Trva-
le Ziji v Jindfichové Hradci (377 05 Kosmonautu 60/V.), jsem Zenaty, mam 1
syna. O mych zkuSenostech se svalovou dystrofii se s kymkoli kdykoliv rad
podélim. Kdo se o mné chce dozvédét vice, pak mu staci zadat webovou ad-
resu: http://www.ventilator.websnadno.cz/ E-mail: RomanPisny@seznam.cz,
mobilni telefon: 602 934 467.
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| S POSTIZENIM MUZETE BYT USPESNI
Jon Morrow: Neoby€ejny podnikatel

Kdyz Jon Morrow vyr(stal, musel bojovat, aby ho lidé poslouchali; nyni mu za
toto privilegium plati tisice dolar(.

Jon Morrow, ktery sam sebe nazyva workoholikem, je podnikatel a generalni
feditel BoostBlogTraffic.com - spoleCnosti, ktera v lofiském roce vydélala
témér pal milionu dolarl a v letoSnim roce o¢ekava, Ze tato ¢astka bude dvoj-
nasobna.

Nyni tficetilety Morrow byl vzdy chytry a ambiciézni muz. V 16 letech vysSel ze
stfedni Skoly a nez oslavil 18. narozeniny, stihl zalozit tfi podniky (dvé spolec-
nosti vyvijejici poc&itacové hry a jednu softwarovou firmu). V 21 letech s vy-
znamenanim dokoncil studium anglické literatury.

kazdy den zapasil s problémy plynoucimi z onemocnéni motorického neuronu
- spinalni muskularni atrofie (SMA) - ktera u néj byla diagnostikovana, kdyz
mu bylo Sest mésich. Ackoliv mu onemocnéni neumozruje pohyb od krku
dolu, neztotoZiuje se s nim, ani se jim nenecha omezovat.

Guru socialnich médii

Ve svété socialnich médii je Morrow guru. Vice nez 20.000 lidi se hlasi k od-
béru informaci na jeho webovych strankach BoostBlogTraffic.com a na Twitte-
ru ma 22.500 pfiznivell. Kazdy tyden pofada jeden nebo dva webinare, kte-
rych se ucastni 500 az 3500 zajemcu.

Jako odbornik na online marketing radi lidem, jak se na internetu zviditelnit.
Jeho spole¢nost uli blogery, jak ziskat vice pfiznived a zvySit navstévnost
svych stranek. "Na internetu jsou miliony bloger(, ale vétSina z nich brzy zjis-
tuje, ze tfebaze je jednoduché zalozit blog, neni jiz tak snadné ziskat Ctenare,
ktefi ho budou Cist," Fika Morrow.

Jednim z nejlepSich zpUsobu, jak se zviditelnit a pfilakat vice Ctenar, je psat
¢lanky jako hostujici bloger pro jiz zavedené blogy, které maji vysokou na-
v§tévnost. Morrow a jeho spolecnost ui pisatele, jak psat pro nejvétsi blogery
na svété a vytvorit tak odkaz na své vlastni webové stranky/blogy.
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Morrow(v kurz v hodnoté 600 dolart, ktery absolvovalo jiz vice nez 1000 lidi,
zarucuje, Ze jeho studenti budou publikovat na blozich, které si sami zvoli,
jinak jim budou vynalozené finance vraceny. DalSi kurz, ktery Morrow nabizi,
je ur€en pro ty, ktefi zakladaji blog. Za Spi¢kovy intenzivni program v malych
skupinach zaplati kazdy ucastnik 10.000 dolar(.

Jon Morrow je sam uspésny bloger, jeho €lanky jsou ¢asto Sifeny a sdileny po
internetu. Jeden z nejoblibengjSich pfispévkd se nazyva O umirani, matkach a
boji za vlastni ideje, v némz Morrow piSe: ,NejhorSi na tom, Ze jste postizeni,
neni bolest nebo zapaseni s problémy, ale to, jak se vas ostatni snazi Soup-
nout do kouta a predstiraji, Ze neexistujete. Cim byste taky mohli svétu pfi-
spét, ze? Stejné se brzy, chudacku, odebere$ na onen svét. Tady je pékny
tichy pokoj a drobet morfinu na bolest. Ne, Ze by vam vylozené branili v aktivi-
t&, to ne, ale taky od vas nic neoCekavaji, natoz, ze uspéjete. Cely zivot se
snazim bojovat proti podobnym pfistupim.®

Zivot workoholika

Morrow pracuje sedm dni v tydnu z domova, severné od Miami na Floridé,
volno si doprava jen ziidka. Obvykle travi 12 az 14 hodin denné ¢tenim praci
svych studentd, psanim, prdzkumy a telefonovanim. Praci na pocitaci mu
umoznuje software, ktery rozpoznava hlas a fe€, a usty ovladany joystick,
s jehoz pomoci pohybuje kurzorem po obrazovce. ,MGzZu na pocitaci délat

cokoliv jako kdokoli jiny,“ Fika.

Na otazku, jak to, Ze méa takovou vydrz, Morrow Zertem odpovida: ,Ze by tvr-
dohlavost? Ne - prosté miluji to, co délam.” Morrow byl houzevnaty uz jako
maly kluk. Vysvétluje, Ze si byl vzdy védom toho, ze jeho zivot nemusi byt tak
dlouhy jako u jinych lidi. ,Pracuji opravdu tvrdé a snaZim se postupovat rychle,
abych ze Zivota vydoloval, co nejvice pujde. Moji rodice méli ode mé vzdy
vysoka o€ekavani - nikdy mi nedovolili, abych se vnimal jako postiZzeny. Pra-
cuji rad. Nic mne nenuti pracovat 10 az 12 hodin denné - délam to, protoze
mé to bavi. Ne vZdy je to vzhledem k mému zdravotnimu stavu super lehké,
nékdy je to boj, ale mou pfirozenosti je, Ze délam, co chci délat bez ohledu na
to, jak tézké to je nebo jak se citim. Zkratka to prekonavam - kdybych to nedé-
lal, ni¢eho bych nedosahl.“ Morrow je na Uspéch své firmy velmi hrdy - podni-
kani mu umoznuje uzivit sebe i své rodice, a to i v obdobi recese. ,Je opravdu
tézké postarat se o sebe, kdyz mate zavazné postizeni, ale mné se podafrilo
stat se sobé&stacnym a nemuset se na nikoho spoléhat, protoze diky penézim
si mohu najmout pomoc, kterou potfebuji. Zaméstnavam tfi oSetfovatelky na
plny Uvazek a jejich mzdy platim z vlastni kapsy. Jsem nesmirné rad, ze to
mu0zu udélat, Ze si to mizu dovolit.“ Morrow0v inspirativni pfib&éh upoutal po-
zornost vydavatelll a v sou¢asné dobé probihaji jednani o vydani jeho knihy,
kterou ma v planu dokongit v pribéhu pfistich dvou let.
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Rady pro podnikatele

.Klicem k Uspéchu, je najit prisecik mezi tim, co délate radi, a tim, co lidé
poptavaji a jsou ochotni si koupit. Mnoho podnikatell ztroskotava, protoze se
zaméfuji jen na jedno, nebo druhé,” tvrdi Morrow. Morrow je Clovék ideji.
.MySlenky a predstavy jsou soucasti mého Zivota - je to pravé sila mych mys-
lenek, ktera mi umozriuje délat to, co délam.” Jeho cilem je pomoci prostied-
nictvim blogu, knihy nebo webinare co nejvétSimu poctu spisovateld a myslite-
I komunikovat a délit se o své skvélé myslenky se svétem. ,Ceho bych chtél
dosahnout, je pomoci stovkam nebo tisicim odbornik(i stat se uznavanymi
autoritami ve svych oborech. Bude skvélé, pokud jednoho dne ukazou na mne
a feknou 'Jon mi pomohl dostat se tam, kde jsem,* prozrazuje Morrow.

Z anglictiny preloZila: Jitka KacCirkova

Ludék Paprskar: Otelo
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SVALOVA DYSTROFIE PLETENCOVEHO TYPU

Neni to jenom o chizi — nové poznatky o pletencové svalové
dystrofii (LGMD)

Katherine Mathews

Katherine Mathews, MD je neurologem na univerzitni klinice v lowé&, kde je ve
vedeni specializované kliniky MDA. Je také Clenkou lékaiské posudkové ko-
mise MDA. V nize uvedeném rozhovoru hovofi o problematice pletencové
svalové dystrofie.

Je pletencova svalova dystrofie jedno onemocnéni, nebo se jedna o
skupinu onemocnéni?

Je to klinicky popis urcitého typu svalové slabosti, které ma rizné genetické
priCiny. Pouziva se jako termin pro nékteré pacienty, u kterych se projevuje
svalova slabost, ale nevime, o jakou diagnézu se jedna. Ale zaroven to ozna-
¢uje mnohem konkrétng&jSi onemocnéni se znamou genetickou pficinou.

Co vlastné tento nazev znamena?

Oznaduje, Ze slabost se zaina projevovat v proximalnich svalech, a to bud v
okoli bok, nebo v oblasti ramenniho pletence. VétSinou se nejdfive projevuje
v oblasti pasu, coz zpUsobuje potize pfi chlzi, problémy s chlzi do schodu a
vstavanim. Postupné zacina chodit po SpiCkach a nasledkem ochabovani
ramennich svalll nem(ize zvednout horni koncetiny nad hlavu, takze ma pro-
blémy pfi Cesani nebo kdyz chce dosahnout do vysSi policky ve skfini.

Je dulezité pro postizeného LGMD, aby u néj byla stanovena co nejpies-
néjsi diagnéza?

Jako IékarF specializovany na svalovou dystrofii a zaroven genetik se domni-
vam, Ze je. Casto se nam nedafi stanovit specificky typ nebo genetickou mu-
taci, ale hlavni divod, pro¢ bychom se o to méli pokusit je, Ze pfesnéjsi dia-
gndza umoziuje pfizpusobit péci. Pokud vam napfiklad nova diagnéza ukaze,
Ze se nejedna o typ, pfi kterém hrozi postizeni srde¢niho svalu, nemusite
chodit na pravidelné kardiologické prohlidky a naopak, coZz ma pfi prevenci
téchto moznych komplikaci obrovsky vyznam.

Urceni spravného typu je dllezité nejen pro Upravu IéCby, ale také pro plano-
vani rodiny, a to jak pro postizeného, tak i pro ostatni ¢leny rodiny. Spravna
diagndza vam pfinese také moznost porovnat se s ostatnimi osobami postize-
nymi stejnym typem. DalSi divod je ten, ze klinické studie se stale rozSifuji a
abyste do nich mohli byt zafazeni, musite znat konkrétni podtyp zakladniho
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onemocnéni. Vzhledem k tomu, Ze ur€eni spravného typu byva nékdy zdlou-
havy proces, je lepSi zaCit dfive nez pozdéji.

[Typy pletencové svalové dystrofie mohou byt zaménitelné mezi sebou, ale
také s Pompeho nemoci, pro kterou existuje 1€k, a proto je dllezité nechat se
opétovné diagnostikovat.]

Je bolest obvyklym projevem u pletencového typu svalové dystrofie?

Castéji se vyskytuji kiece ve svalech, které se mohou lé&it teplem a chladem.
Vlastné vétSinu bolesti pohybového aparatu se snazime Iécit teplem, chladem,
protahovanim (streCinkem), masazemi a elektroterapii. Nez pfistoupime
k 1ékiim proti bolesti, méli bychom zkusit vhodnou fyzioterapii.

Nékteri postizeni uzivaji léky proti bolesti, jako napr. ibuprofen. Je to
vhodné?

Ano, a u mnoha lidi je to véc Zivotniho stylu. Existuji véci, které mizeme zmé-
nit, abychom predesli bolesti. Napfiklad pfichazi chvile, kdy je lepSi si sednout
na vozik nez riskovat zranéni pfi nejisté chuzi, lidé s LGMD by neméli své télo
pfetahovat, neméli by se unavit, méli by zvolit vhodnou polohu pfi praci nebo
jakékoliv jiné kazdodenni ¢innosti. Pokud se objevi bolest, je jednodussi vzit si
prasek nez zacit cviCit. Je to opravdu €asto véc pohledu na zivot a priorit.

U nékterych typu pletencové svalové dystrofie se mohou objevit kardio-
logické a respiracni problémy. Co byste v tomto ohledu doporuéila?

Pokud se jedna o pacienta s typem pletencové svalové dystrofie, u kterého je
velka pravdépodobnost vyskytu kardiologickych komplikaci, napf. kardiomyo-
patii - ne poruchy rytmu, ale kontraktilni poruchy - obvykle mu predepisu inhi-
bitory ACE, i kdyz jsou vysledky echokardiografického vySetfeni v normé.
Vime, ze v dobé, kdy se na echokardiogramu objevuji zmény, byva srdce uz
postizené, a tak se snazime zahdijit Ié6bu co nejdfive. Takze kazdy takovyto
pacient by mél byt v pé¢i kardiologa.

Byva kardiomyopatie bézna u vétSiny osob s pletencovou svalovou
dystrofii?

Ano, u vétSiny existuje toto riziko.
Mivaji tito pacienti poruchy srdeéniho rytmu?
Ano. Obecné plati, ze u vétSiny typl LGMD se poruchy rytmu objevuji

v pozdéjSi fazi onemocnéni. Je to znameni, ze srdce je v terminalnim stadiu
selhani. Ale v tomto obdobi by samoziejmé& méli uz byt v péci kardiologa. U
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nékterych pacientli se poruchy rytmu mohou objevit jako prvni. Potom je nutné
nasadit hned Iéky proti arytmii nebo kardiostimulator.

A co dychaci potize?

Respira¢ni funkce jsou samoziejmé zasadni, a tak doporucuji chodit na vyset-
feni kazdy rok, i kdyZ pacient nema pfesné uréeny typ. Minimalné méfime
vitalni kapacitu. Doporuduji také zméfit funkci kasle a expiraéni tlak.

A jaka je pfFi téchto potizich vhodna lééba?
Témér vzdy BiPAP a CoughAssist.
Je u LGMD bézné ochabovani dychacich svali?

LGMD je tak riznoroda sbirka podtypu, Ze je velmi tézké odpovédét na tuto
otazku. Faktem ale je, Ze po kardiomyopatii byva druhou nejpravdépodobné;jsi
priinou umrti u lidi s LGMD postizeni dychacich cest, proto je nutné sledovat
dychaci funkce. Pokud mam pacienta s deficitem sarkoglykanu nebo dystro-
glykanu, budu sledovat jejich dychaci funkce velmi pozorné. [Poznamka re-
dakce: nedostatek sarkoglykanu se projevuje u typt LGMD2C, LGMD2D,
LGMD2E a LGMD2F. Typy LGMD zahrnujici poruchy dystroglykanu jsou
LGMD2I, LGMD2K, LGMD2M, LGMD2N, LGMD20 a LGMD2P.]

Pracuji védci na néjaké 1é€bé pro subtypy LGMD?

Pro typy LGMD, které maji co do &inéni s poruchou (nedostatkem) dystrogly-
kanu, se pravdépodobné pfipravuje klinicka studie na kortikosteroidy. Existuje
neoficialni dikaz, ze by mohly byt pfinosné pravé dystroglycanopatii. [Po-
znamka redakce: Typy LGMD s nedostatkem dystroglykanu jsou LGMD?2I,
LGMD2K, LGMD2M, LGMD2N, LGMD20 a LGMD2P.

Pokud genové terapie nebo exon skipping budou G¢&inné pfi Ié€bé DMD, mys-
lim, Ze védci se budou zabyvat moZnosti, zda by podobna Ié¢ba nebyla vhod-
na i pro formy LGMD, kde problém spodiva v nedostatku bilkoviny.

U dominantnich typu pletencové dystrofie se zkoumaji moznosti blokovani
toxickych proteint nebo jiné druhy genetické manipulace.

[Poznamka redakce: Genova terapie, pfi které se pacientim s LGMD2D do-
davaji do svall alfa-sarcoglykanové geny, ziskala velkou podporu od MDA.
Tyto studie pokraduji.]

Co je pletencova svalova dystrofie (Limb-Girdle Muscular Dystrophy)?

Nazev pochazi z anatomického terminu oznadujiciho podplrnou strukturu
ramen a boku véetné kosti a svalll. Pletencova svalova dystrofie (LGMD) je
genetické onemocnéni, pfi kterém oslabuji svaly v oblasti bokd a ramen. Mno-
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ho let byl LGMD amorfni termin popisujici typy svalové dystrofie postihujici
tyto skupiny svalstva (v nékterych prfipadech i jiné svaly) u muzl i zen, které
se znacneé lidi v zavaznosti a dobé nastupu a mohou byt dédi¢né dominantné
nebo recesivné. (Dominantni genetické onemocnéni znamena, ze k postizeni
staCi pouze jeden chybny gen; recesivni onemocnéni vyzaduje dva chybné
geny - obvykle jeden od kazdého rodice).

V roce 1990 vyzkumnici - mnozi z nich podporovani MDA - zacali popisovat
molekularni ramec LGMD. Dnes vime, Ze tento termin (pfeloZzeno doslova
»Svalova dystrofie pletence koncetin“) oznacuje typ svalové dystrofie, ale zaro-
ven mnoho podtypu - les s mnoha stromy - , z nichz nékteré nebyly jesté
identifikovany. V soucasnosti je znamo 26 podtypu vzniklych v disledku rdz-
nych genetickych mutaci, které ovliviiuji funkci sval(l. Nékteré podtypy posti-
huji i srde¢ni sval.

Nékteré podtypy LGMD vznikaji nasledkem nedostateéné funkce proteinu v
extracelularnim matrixu (mezibunééné hmoté — material ukladajici se
v mezibuné&ném prostoru), - latka, ve které je uchyceno kazdé svalové vlak-
no. Tento protein, znamy jako alfa-dystroglykan, musi mit spravnou strukturu
a musi na sebe vazat molekuly cukru (glykosylace), aby mohl splnit svou Kli-
¢ovou ulohu pfi spojovani svalovych vlaken s okolim. Nékteré vadné geny,
které zplsobuji nedostate¢nou glykosylaci alfa-dystroglykanu, mohou byt také
pFic¢inou vzniku kongenitalni svalové dystrofii (CMD, ktera miva €asny nastup
(jiz v novorozeneckém véku), a mize mit velmi tézky prabéh.

Pro¢ se u nékterych osob rozvine CMD a u jinych LGMD, kdyZ maji mutaci
stejného genu, neni zcela jasné. Rozdily mohou byt v disledku umisténi téch-
to mutaci, ale mohou to zpusobit také dalSi faktory.

Ale proc€ je dulezité znat jaky podtyp LGMD mate? A jaky vyznam maji pro vas
vSechny nové poznatky ziskané v poslednich 20 letech? V prvni fadé Ize
presné urcit, které geny a proteiny jsou poskozené, a védci mohou pracovat
na strategii I&éCby, pfi které by se nahradily chybégjici funkce nebo zneskodnily
ty Spatné. Velky pfinos to ma pro rodinné planovani, kdy samotni postizeni
nebo jejich sourozenci &i déti mohou ziskat informace o riziku vzniku onemoc-
néni. V neposledni fadé je velmi pfinosné ziskat pfesné&jsi diagnézu, a mit tak
lepSi pfedstavu o obvyklém praibéhu samotného onemocnéni, véetné jaké
problému a komplikaci, které mohou nastat, a védét, jaka opatfeni bude nutné
pFijmout.

Postizeni maji zaroveri moznost Ucastnit se klinickych studii a byt zafazeni do

vznikajicich registra.

Quest, ¢. 4, 2013
Z anglického originalu prelozila Mgr. Dona Jandova
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8 TIPU, JAK PREZIT ZIMU BEZ NEMOCI

1. Pomocnik z domacnosti: Olivovy olej Jak pomaha: Zvlacnuje po-
praskané ruce a rty

Pfedtim, nez vyjdete do zimy, potfete si ruce a rty olivovym olejem. Funguje
také oby&ejné maslo €i margarin, ale na rozdil od olivového oleje se tak dobfe
nevsaknou.

2. Pomocnik z domacnosti: Valeéek Jak pomaha: Zahieje nohy

Jeden z nejjednodussich zplsobl, jak se zbavit studenych nohou je masaz
blahodarny vliv. Pomidze vam natahnout Slachy, takze se vam bude snaze
chodit po vano¢nich nakupech.

3. Pomocnik z domacnosti: Kureci polévka Jak pomaha: Zmirfiuje pfi-
znaky nachlazeni

PFi nachlazeni pijte nejen dostatek tekutin, ale dopfejte si i dva talife kufeci
polévky denné. Vétsinu infekci dychaciho ustroji doprovazi zvySeny vyskyt
bilych krvinek, kterym se fika neutrofily. Dusledkem je zvySena sekrece hlenu,
jiz napomaha zmirnit pravé kufeci vyvar tim, Ze plsobi na pohyb a &innost
neutrofil

4. Pomocnik z domacnosti: Lahev horké vody Jak pomaha: Posiluje
imunitu

Kdykoliv citite, Ze na vas »néco leze«, pfilozte si k hrudniku lahev s horkou
vodou. Pod horni &asti hrudni kosti se nachazi brzlik, ktery vytvafi T-
lymfocyty, buriky, jez jsou zakladem obrannych funkci organismu. Teplo brzlik
aktivizuje a stimuluje T-lymfocyty.

5. Pomocnik z domacnosti: Ldhev whisky Jak pomaha: Likviduje bolest v
krku

Néktefi odbornici doporuéuji kloktat whisky s vodou. To by bylo ale zbyte¢né
plytvani. Upln& nejlepsi je whisky vypit. Pfipravte si ozdravny napoj. Vymag-
kejte pllku citronu, pFidejte trochu horké vody, Izici whisky a 1zicku medu. Po-
kud nepijete alkohol, kloktejte slanou vodu.

6. Pomocnik z domacnosti: Zvykaéka bez cukru

Jak pomaha: Prevence proti usnim infekcim

Zanét stfedniho ucha patfi k nepfijemnym bolestem. Bohuzel patfi i k astym
nemocem zimniho obdobi. Vznika nej¢astéji po infekénich onemocnénich
dychaciho ustroji, napfiklad po onemocnéni nosohltanu nebo po zanétu
mandli, kdy se bakteriim nebo virim podafi proniknout Eustachovou trubici az
do stfedniho ucha. Podle védcu se ale riziko, Zze onemocnite zanétem ucha,
snizuje o polovinu, zvykate-li pétkrat denné zvykacky obsahujici xylitol, jenz
byl identifikovan jako prostfedek zpomalujici mnoZeni bakterii. Vé&dci rovnéz
zjistili, Ze zvykani tohoto typu Zvykalek bylo efektivni i u akutniho zanétu
stfedniho ucha.
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7. Pomocnik z domacnosti: Polstar navic

Jak pomaha: Tlumi kasel

Pokud trpite kaslem, urcité vam neuniklo, Ze vas stav se v noci zhorsuje. Je to
proto, ze fasinky, kterymi je opatfen epitel vystylajici dychaci cesty, se vleze
narovnavaji a nemohou posouvat vrstvu hlenu. Hlen se tak hromadi, cozZ vyvo-
lava silné zachvaty kasle. Pokud si hlavu a zada na noc podlozite jesté jednim
polStafem a spite v polosedé, fasinky zUstavaji ve spravné poloze, plice se
pfirozené a nenasilné Cisti a nedochazi k pfiliSnému drazdéni. Pokud netrpite
hlenovym kaslem, ale spiSe suchym a Simravym kaslem, zkuste si dat prst do
ucha a lehce jim zatfast.

8. Pomocnik z doméacnosti: Zarovka

Jak pomaha: ZlepsSuje naladu

V zimé se Castéji citime pod psa. Nedostatek slunce totiz snizuje hladinu
serotoninu, znamého jako hormon Stésti. Pomudze vam, kdyz v mistnosti, ve
které jste, zhasnete, vezmete lampu s 60wattovou Zarovkou, posadite se
zhruba metr od ni, rozsvitite ji a divate se do jejiho svétla alespori 60 sekund.
Poté lampu zhasnete, zavfete o€i a soustfedite se na doznivajici zablesk svét-
la.

Ludeék Paprskar: Velky mystifikator
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ZDRAVI

Asi nebudu daleko od pravdy, kdyz feknu, Ze vsichni zname kolikrat i v lété
studené ruce a nohy, coZ teprve v zimé. To ven ,vylézame“ pokud mozZno
nejméné, protoZze nam pak trva pékné dlouho, nez se opét dostaneme do
provozni teploty. Jestlipak vite, které potraviny nam mohou pomoci prokrvit
studené koncetiny, zlepsi traveni, bolesti svalt a tfeba i nadymani? Jsou to
kajensky pepr (feferonky, chilli papri¢ky) a zazvor.

Kajensky (cayensky, kayensky) pepf

Kajensky pepf jsou mleté susené a
ostre palivé chilli papricky Cayenne,
které rostly plvodné v udoli feky
Cayen v dnesni Francouzské Gua-
yangé. Cesky nazev ,pepF vznikl
nepfesnym prekladem z anglictiny,
kde ,pepper‘ znamena jak pepf, tak
i papriku, v€etné chilli. Pouziva se
pro dochucovani pokrmu a také
jako rostlinny doplnék pro |éCebné
ucely. Hlavni u€innou latkou je ka-
psaicin, jenz je zodpovédny za
palivou chut papricek. Obsah ka-
psaicinu v pepfi &ini od 0-1,5 %. Cim ma vé&tsi ostrost, tim je vice cenén a ma
SirSi uziti. Kapsaicin nejenom dodava palivost, ale také snizuje pfilnavost
krevnich desti¢ek, stimuluje uvolfiovani endorfind, které tlumi bolest a vyvola-
vaji pocit radosti. Capsaiciny téz snizuji hladinu glukézy a inzulinu v krvi, ome-
zuji tvorbu tukovych depozit v tepnach a brani vzniku krevnich sraZzenin. Dal-
Simi sloZkami jsou vitamin E, vitamin C a karotenoidy. Kajensky pepf obsahuje
i daldi vitaminy, jako vitamin A, a dokonce i B komplex, vapnik a draslik a
funguje jako katalyzator. Zvy3uje G€inek dalSich potravin a bylin, které se spo-
lu s nim poZiji. Kajensky pepf je stimulant krevniho ob&hu, okam?Zité rozproudi
krev. Pokud mate néjakou oblast nemocnou, je Easto omezena krevni cirkula-
ce do této oblasti, tato oblast je nedostatecné prokrvovana. Krev pfinasi ziviny
a uzdravujici komponenty bylin a jinych léCiv. Krev také vymyva a odnasi pry¢
odpadni latky. Kajensky pepf se dostane pfes zablokované cévy a viasecénice,
bere s sebou vSechny mineraly a vitaminy, které snite, a v8echny dulezité
lecivé slozky bylin, které uzivate. Odstranuje tak Skodliviny z naSeho téla a
zvySuje pfisun vyZivnych latek do tkani. Kromé& toho, Ze kajensky pepf roz-
proudi nasi krev, reguluje také krevni tok, posiluje srdce, tepny a kapilary,
pomaha pfi [é€eni trombdzy a kifeCovych Zil. Jedna z nejuzasnéjSich |éCivych
schopnosti kajenského pepfe je skute€nost, Ze byl uz nescetnékrat pouzit pro
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ulevu u srde¢niho infarktu (Cajova Izicka kajenského pepfe v teplé vodé je
nejrychlejsi pomoc, protoze srdci poskytne okamzitou vyzivu). Kajensky pepf
ma téz silny analgeticky ucinek. Pomaha pfi uvolfiovani chronickych bolesti,
bolesti v krku, bolesti hlavy, bolesti zubu, kloubni bolesti. Analgeticky ucinek je
zejména vyznamny pfi lokalnim uziti. Lidové |éCitelstvi Fika, Ze idealni 1é¢ba
pro bolesti v krku je kloktani teplé vody se Spetkou kajenského pepre. Tato
léCba pry funguje a pouziva se, kdyz selzou antibiotika, a je skvéla pro ty, ktefi
trpi bolestmi v krku dlouhé tydny. Uvolfiuje dychaci cesty, ni¢i viry a bakterie,
poskytuje Ulevu od ucpani nosu. Kajensky pepf rovnéz pomaha pfi astmatu a
dusnosti, ma antibakterialni efekt a podporuje imunitni systém. Spetka kajen-
ského pepfe pfidana do jidla pomaha uvolfiovat hleny. Nékteré |€Civé ucinky
zacinaji pfimo v ustech. KdyZz se kajensky pepf dotkne jazyka, je okamzité
vstifeban a nervova zakonc€eni poSlou do celého téla signaly a pfiliv Cerstvé
krve. Kdyz si date kajensky pepf do ust, zaCne Zaludek pfipravovat travici
Stavy jesté pred tim, nez se tam pepf dostane, ¢imz podporuje traveni a posi-
luje funkci zaludku. Jiz dlouha staleti se proto pouziva pro IéCbu bolesti zalud-
ku, poruch zazivani, kfe€i, plynatosti, alergii a zacpy.

Kajensky pepf se nejCastéji vyuziva jako kofeni, muze se z néj udélat ¢aj nebo
pouzit na obklady. Spetku kajenského pepfe miZeme pfidat i do kakaa &i
horké Cokolady. Kajensky pepf se doporu€uje pouzivat misto klasického pe-
pre, je daleko zdravéjSi, nedrazdi a neusazuje se na sliznicich. Tento pepf
mohou pouzivat i astmatici.

Kajensky pepf neuZivejte bez souhlasu |ékafe, pokud berete antikoagulaéni
léky jako Warfarin. (Kajensky pepf znaéné redukuje nadmérnou krevni srazli-
vost.) Nesmi jej uzivat malé déti, téhotné a kojici zeny. Kajensky pepi m-
Ze zplsobovat paleni pfi stolici, které pfi dlouhodobém uzivani vymizi.

Dbejte, aby se pradek nedostal do o€i.

Zazvor

Jestlize uvidite zazvor v obchodé, pravdépodobné vas na prvni pohled moc
nezaujme. Prapodivné vyhliZejici kofen, ktery pfi troSe fantazie pfipomina
spiSe zvlastné tvarovanou bramboru. | pfes to, ze zazvor na prvni pohled ne-
vypada nijak vabné, neméli byste jej mijet bez povSimnuti. Ba pravé naopak.
Pro svou vyraznou chut a vlini ma Siroké vyuziti zejména v kuchyni, ale za-
zvor muze byt také bojovnikem proti bacilim a lIékem na celou fadu zdravot-
nich obtizi.

Typickou intenzivni vini dodavaji zazvoru esencialni oleje, kromé nich ma
vS8ak v sobé také celou fadu vitamind, napf. vitamin A, B1, B2, C, E, a mine-
ralnich latek — sodik, hof¢ik, fosfor, draslik, vapnik, zelezo. Jednou ze stovek
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latek prospésnych pro nasSe zdravi obsazenych v zazvoru je gingerol, jenz ma
na svédomi typickou pikantni chut’. Gingerol je svym chemickym sloZenim
velmi podobny kapsaicinu, tedy sloZce obsazené v chilli papri¢kach.

Zazvor sveédCi zaludku, zvySuje
tvorbu travicich stav a neutralizu-
je kyseliny v zaZivacim ustroji.
Diky tomu se muzete zbavit nej-
riznéjSich  zazivacich  potizi.
Nevolnosti, plynatosti, nadymani,
paleni zahy, zvraceni. Zéazvor
také skvéle poslouzi, pokud vam
pozitek z cestovani kazi kinetéza.
Na zazvor byste se meéli takeé
zaméfit v poSmourném podzim-
nim nebo zimnim pocasi, kdy
vSichni ka8lou, kychaji a ttméf bez pfestani se vSechny kolem pokousi skolit
viréza nebo chfipka. VyuZiva se jako prevence proti rymé a chfipce. Nejenze
je skvélym bojovnikem proti bacilim, ale mizete ho uzivat preventivné a posi-
lit tak svou obranyschopnost a imunitni systém. Poradi si i se stfevni virézou a
je také prevenci proti civilizanim onemocnénim. Zazvor je diky svym dezin-
fekénim ucinkim také vyznamnym ochrancem ledvin. Zazvor ma i analgetické
schopnosti. Po zazvoru muzete sahnout také v pripadé, kdy vas trapi bolest
hlavy zplsobena migrénou. Jestlize si véas vezmete zazvor, dost mozna se
velmi brzo ulevi. Zazvor totiz umi dat ,stopku” prostaglandindm v krevnim
feCisti, které jsou spoustéem migrény. Horké zazvorové obklady zase ule-
vuji od bolesti za krkem a uvolnuji ztuhlé svaly. A jaké ma zazvor dalSi 1éCeb-
né ucinky? Pulsobi protizanétlivé a posiluje imunitni systém, stimuluje krevni
obéh, snizuje cholesterol, poméha pfi redukci vahy, prohfeje celé télo a ma
relaxaéni ucinky, pfedchazi vzniku chronickych onemocnéni dychacich cest,
pusobi jako afrodiziakum.

Je tedy patrné, Ze zazvor ma mnoho pozitivnich U¢inkd na lidsky organismus.
Presto existuje spousta lidi, ktefi se mu vyhybaji z ddvodu, Ze nevi, jak za-
zvor konzumovat. Nejjednodussi je pFiprava zazvorového &aje. Cerstvy zézvor
sta€i nastrouhat a IZicku strouhaného kofene zalit &tvrt litrem horké vody, ne-
chat pét minut vylouhovat, scedit a popijet. Pfijdete promrzli z vychazky a
vypada to pfinejmensSim na rymu nebo kaSel? Ponofte nohy do horké lazné s
pridavkem zazvorové Stavy (pfipadné si koupel pfipravte stejné jako caj).
Nechte nohy napafit, pak je zabalte, chvili odpocCivejte, dejte si zazvorovy €aj s
medem a nachlazeni by se vam mélo vyhnout. Kdyz vas pfesto zaCne trapit
ryma nebo kasel, dopfejte zazvorovou koupel celému télu a stale pijte zazvo-
rovy &aj. Prohfeje vas, uvolni ucpany nos a neduhy by mély ustoupit.
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A jesté nékolik tipll na nakup a zpracovani zazvoru. Zazvor vybirame tuhy a
celistvy, pokud mozno s co nejméné vycnélky (aby byl mensi odpad). Nelou-
peme ho cely, ale az ukrojenou ¢ast. Na zazvorovy €aj (1,5 litru) budeme
potfebovat kousek zazvoru asi 2 x 2 x 3 centimetry velky. Zazvor uchovavame
v lednici a v mikroténovém sacku. Zazvor strouhame na jemném struhadle a
na talifku, je pomérné Stavnaty, tak uchovame i stavu. Nestrouhame ho na
dfevéném prkénku, jednak by do néj vsakla stava, a také by zazvor mohl
pFijmout vini cibule nebo ¢esneku, se kterymi se na prkénku pracovalo, coz
pfi pripravé ¢aje neni zadouci. Zazvorovy €aj neni tfeba cedit, kousky za-
zvoru jsou chutné, stravitelné a zdravotni aéinky napoje jsou vy38i. Zazvor
mulzeme pouzit i do ovocnych salatd, ale v tom pripadé je lepSi ho nakrajet na
drobné kousky, aby jeho chut nepfehlusila ostatni chuté a viné. Cerstvy za-
zvor muzeme pridavat i pod maso, velmi dobfe se snoubi s éesnekem, cibuli
a pepiem.

Zazvor je zcela nevhodny pro déti do dvou let a v kombinaci s jinymi Iéky mu-
Ze zazvor zplsobit zdravotni potize, proto je lepsi se o této kombinaci infor-
movat pfimo u Iékafe nebo Iékarnika. Uvadi se, ze denni mnozstvi zazvoru by
nemélo pfesahnout 1 gram v susSené formé a 4 gramy v ¢erstvém stavu, a
to i u zcela zdravych jedincu.

My pouzivame doma zazvor, chilli papri¢ky i kajensky pepf téméf denné ©.
Vafime rychly zazvorovy €aj tak, Ze okrajime asi 1 cm kofene, pokrajime ho
na tenké platky, dame do hrnku, zalijeme vrouci vodou, nechame vyluhovat a
osladime medem. Zazvor pfidavame tfeba do duSené mrkve, k peCenému
masu, do dynové a Spenatové polévky a chilli i kajensky pepf prakticky do
vSeho, co vafime.

Jitka a René Molitorisovi
Cerpano z internetu

i
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CLANKY OD NASICH CLENU

Zajed'te si do Hodonina u Kunstatu tfreba zahrat Sachy

Kdo by fekl, Ze to v |été bylo uz pét let, co jsem byl v Hodoniné u Kunstatu. V
tamnim proslulém Zamecku se mi moc libilo. Mnohokrat jsem o ném cCetl ve
Zpravodaji AMD, na internetu, chtél jsem si ho také vyzkouSet. Musim zde
uvést, Ze t&ch sedm dntl pobytu na vychodnim okraji Ceskomoravské vrchovi-
ny patfilo k jednomu z nejhezg&ich tydnd v mém zivoté.

Ziji v Jindfichové Hradci, coZ je mésto, kde pro &lovéka permanentné upouta-
ného na invalidni vozik chybi specialni doprava. Tu v JihoCeském kraji na
nékolika mistech maji, nejblize je od nas v Tabore. Jen to, Ze pfijede, ovSem
vyjde na vice nez tisicovku. V roce 2008 jsem si to mohl dovolit. Ted uz ne.
Cesta do Hodonina u Kunstatu méfi pfes 150 kilometr, my jsme se pfi ana-
bazi snazili vyhnout dalnici, jenze s bloudénim jsme najeli o Sedesat km vice. |
s navratem, pobytem a dalSimi naklady nas tehdy tyden vysel asi na 11 tisic.
Docela jsme zavidéli t¢ém, co z Prahy, Habrovan, Kladna pfijizdéli specialnimi
mikrobusy a o nalezitosti se délili. AvSak Cert vezmi prachy. Dulezité bylo,
kterak jsme si to tam uzili.

S tehdejsi pfitelkyni, rovnéz vozi¢karkou, jsme byli u vytrzeni z toho, kterak je
rekreacni zafizeni Zamecek na prvni pohled osuntélé, ale uvnitf bajecné bez-
bariérové zafizené pro €lovéka na voziku. Toalety, vytah, prostorné pokoje,
navic neuvefitelné ochotny personal, ktery pomohl s ¢imkoliv. Pamatuiji, ze
pokoj, jenZ nam byl pfidélen, nevyhovoval. TakZze nam bylo nabidnuto, necht
si vybereme. Vybrali jsme si pokoj se &tyfmi postelemi, dvé z nich jsme nepo-
trebovali, takZze byly pfemistény pry€. Chtéli jsme postele zvysit, ani to nebyl
problém a dokonce ani vytvofit ze dvou valend dvoultzko.

Podminkou pobytu tenkrat bylo pfihlaSeni se do tam probihajiciho Sachového
turnaje — ,Memorialu Véaclava Krej¢iho® jednalo se tehdy o devaty rocnik.
Sachy jsem predtim hral naposledy nékdy v jednadevadesatém roce minulého
stoleti. Nu coz, tak dostanu naloZeno. Pfemluvil jsem kamaradku, jez tam
s nami byla coby asistentka. Znala Sachova pravidla z détstvi, Sli jsme do to-
ho. Ostudy jsem se nebal, ale pfisla hned v prvnim kole a rovnou na prvni
Sachovnici, u niz sedéli a stali divaci. TézSi souperf ve startovni listiné také
nebyl, vyfasoval jsem totiz Jifiho Sanderu, jenZ turnaj organizoval. Obg&as
jsme si psali, moc jsem se nan t&Sil. Sympaték, ktery byl pravé potlué¢eny po-
té, co jej na voziku vyhnalo do pfikopu ze silnice auto. Hlavu mél v pofadku,
od stolu mé poslal pry¢ matem v Sestém tahu! Pfitom jsem si liboval, jak pék-
né jsem partii zahajil, postavil jsem nepfekonatelnou obranu kréale. JenZe kral
byla dama, dama byl kral. Prosté jsem po téch sedmnacti letech bez Sachu
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zameénil hlavni figury. V dalSim prabéhu turnaje se mi to uz nestalo. Prohral
jsem pak pouze jednou s panem, o kterém mi vSichni fikali, abych si daval
pozor na jeho prupovidky. Pusu nezavrel, zaCal povidat uz pfed zacatkem, ted
si hevzpominam, co v8echno jsem se dozvédél, jen vim, Zze jsme odehrali asi
osmdesat tahu, kdyz nahle vybafnul, Ze jsem prekrocil limit. Stejné bych pro-
hral, tak jsem to vzdal, uz mne ta hra ani nebavila, ale jeho vypravéni stélo za
to.

V mezinarodnim turnaji jsem nakonec dopadl naramnég, na 9. misté. Mezi
témi, co neméli takzvané body ELO, jsem byl prvni. Hned jsem obdrzel po-
zvanku na mistrovstvi Ceské republiky do Jeseniku a $achisté z Kladna mé
naverbovali, abych za né hral extraligu druzstev. Na Sampionat jsem nejel, za
Kladno jsem nikdy nenastoupil a 8achy jsem od té doby nehral. Nékde na
Sachovém svazu ovSem asi dodnes lezi mUj registracni prikaz. Ma kamarad-
ka skoncila mezi dvaatficeti startujicimi Sestadvacata.

RZ Zamecek a okoli toho nabizi mnoho, tehdy na rozhrani srpna a zafi k tomu
bylo navic krasné pocasi. Pod kopcem je hospoda s ernym pivem jako med,
vSude kolem luka, zalesnéné kopce a bozsky klid. V arealu se denné rozdéla-
va ohen k posezeni, je tam bazén, zavésné ruské kuzelky. Hral jsem je tam
poprvé, vypadaji jednoduse, ale chce to kumst néjakou srazit. Na deset poku-
su jsem netrefil jedinou. Moc jsem si v8ak uzil sjizdéni z rampy od pokoju.
Jizda naplno po vcelku strmém mustku, kdy je pod koly dobrych dvacet metru
hluboky pfikop. Pro vozi¢kare docela adrenalin.

Vzpominky na skvély tyden mi kazi pouze to, Ze jsem se tam nesetkal
s tehdejsi $éfovou Asociace muskularnich dystrofikdl pani Stafou Ujezdskou-
Rédlovou. Byli jsme po telefonatech domluveni, Zze se na Zamecku sejdeme.
Pfredtim jsme se potkali pouze jednou v Praze na jisté konferenci. Na pobyt
pfijet nemohla kvdli zdravotni indispozici, ktera byla fatalni. Uz jsme bohuzel
Sanci na setkani neméli.

Vecer pfed koncem pobytu probéhla v klubovné rozlu¢kova zpola maskarni
zdbava s Zivou kapelou a skvélymi Laa-Laa, Po, Dipsy a Tinky Winky, ktefi
kadili bonboény a lizatka. V drazbé m(j nékdejSi hokejbalovy dres ziskal kami-
ofiak z Plzné. Prosté v Hodoniné u Kunstatu bylo baje¢né, doufam, Zze se tam
jesté nékdy vratim.

Roman ,Kulich” Pisny (http://www.ventilator.websnadno.cz).
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SPORT
Sachovy turnaj o Pohar MDA RIDE

Sachovy turnaj o Pohar MDA RIDE probé&hl ve dnech 23.10. — 28.10.2013 v
Hodoniné u Kunstatu.

Turnaj s mezinarodni ucasti mél velmi dobrou Urover. Zu€astnilo se ho cel-
kem 16 hracl. Dalsi pfiznivci sledovali napjaté prabéhy jednotlivych partii a
zmény v pofadi na pfednich mistech.

Celkové prvni misto obsadil Kocur Valter — SKTP Hrabyné.

Prvnim misto v ramci hradt AMD ziskal Mikulen&ak Jan — SKTP Hrabyné.
Prvni misto za Zzeny obsadila Badacova Irena — TJ Respekt.

Za perfektni organizaci je potfeba podékovat fediteli celého turnaje Janu Miku-
len&akovi, ktery mu vénoval mnoho ze svého volného €asu.

A dale také hlavnimu partnerovi MDA RIDE o.s., ktery nejen Ze vénuje financ-
ni prostfedky na tuto akci, ale prostrednictvim predsedy, Josefa Kadefabka,
pravidelné pfijizdi pfedavat ceny nejlepSim hra¢dm.

Dékujeme a téSime se na dalSi ro¢nik.
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REKONDICNIi POBYTY V ROCE 2013

Hodnoceni ozdravného rekondiéniho pobytu konaného v Hodoniné u
Kunstatu ve dnech 17. 8. - 24. 8. 2013 pofadaného Asociaci muskular-
nich dystrofiki v CR.

V sobotu 17. 8. se do rekreacniho zafizeni ,Zamecek" sjelo 47 ucastnikl po-
bytu. Po veCefi vedouci rekondice pan Nikos Nerankolakis v8echny pfivital a
seznamil s programem na nasledujici tyden. Nasledoval seznamovaci vecer,
ktery byl ve znameni hudby a tance. Pfijeli kamaradi z Rousinova, skupina
HEC-ROCK. Hrali znamé pisni¢ky dlouho do noci.

Nedélni den zacal cvi€enim, které po cely tyden vedla zkuSena cvicitelka pani
Magda Rothkdgelova. Cvicilo se rano, v poledne a vecer, vzdy pred jidlem.
Individualné pak pani Magda pomahala mnohym uc¢astnikim od riznych fy-
zickych potizi. Dopoledne se néktefi zu€astnili poutni mSe svaté slouzené
venku u mistni kaplicky. V odpolednim ¢ase vyzkou$el pan Zdenék Choura
pamét pfitomnych svymi testy.

Pondéli a utery patfilo zavésnym kuzelkam. Byl rozehran turnaj ve dvou kate-
goriich. Kategorii vozi¢kara vyhral pan Zdenék Baldik pfed pani Janou Vagne-
rovou. Na tfetim misté se umistila pani Marie Horni¢kova. Cenu utéchy obdr-
Zel pan Jan Melkus. V kategorii chodicich 1. misto ziskal pan Stanislav Caha,
na 2. misté se umistil pan Drahomir Blazek a tfeti byl Ludék Jedlicka. Cenu
utéchy dostala sle€na Ivana Vejpustkova.

Stfedecni odpoledne nam vyplnil pan PhDr. Leo$ Spacil z Krajské rady zdra-
votné postizenych v Brné. Rekl nam o zménach, které se udaly nebo se chys-
taji v socialni oblasti. Ve€er téhoz dne pak probéhlo prvni kolo losovani tom-
boly.

Ve C&tvrteCnim dopoledni ndm zastupce firmy MEYRA z Brna pfedved| svoje
stavajici ¢i novéjSi kompenzacni i rehabilitatni pomucky. Vecer po zapadu
slunce se zapalil taborak. Pfi opékani Spekackld a hry na kytaru se vSichni
dobfe bavili.

Patek dopoledne nabidla pani FrantiSka Totova k vyzkouSeni kosmetiku firmy
ORIFLAME. Posledni vecer celého tydne vyvrcholil vyhlasenim vysledkl v
kuzelkach. Vedouci pobytu pak pfedal i dalSi ocenéni za pomoc. Potom se
pokracovalo druhym kolem losovani tomboly. Nasledovala volna zabava.

Volné chvile v programu u&astnici vyuZivali k prochazkam i del8im projizdkam
po okoli krasné pfirody, ke koupani v pfirodnim jezirku, které je soucasti area-
lu nebo jen k relaxaci na sluni¢ku. Volné vecery si pak mnozi kratili karetnimi
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hrami i riznymi hlavolamy, které byly prokladané zpévem a hudbou v podani
pani Kvéty Smerdové.

V sobotu se uCastnici ozdravného rekondi¢niho pobytu rozjeli ke svym domo-
vim. Zavére¢né podékovani patfi vedoucimu rekondice panu Nikosi Neranko-
lakisovi, Asociaci muskularnich dystrofik(i, pe€ovatelkam z Habrovan, dobro-
volnym pomocnikdm a vzdy ochotnému personalu zafizeni ,Zamecek" Hodo-
nin u Kunstatu pod vedenim spravcové pani Véry JuraCkové.

Hodnoceni sepsali dne 24. 8. 2013

Zdenék Baldik, Bedriska Cabejskova, Blanka Jedlickova

Rani cviceni

42



Turnaj v kuzelkéch

¢né vecery

Spole
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Vystava pomdcek firmy MEYRA

Autorem fotografii je Frantisek Ujezdsky Tombola
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Hodnoceni ozdravného rekondiéniho pobytu konaného v Hodoniné u
Kuns$tatu v obdobi 18. 5. — 25. 5. 2013

Béhem sobotniho dopoledne se sjelo celkem 50 u¢astnikd. Vedouci kurzu p.
Pavlina Riglova nas kratce seznamila s programem.

Prvni ve€er byl seznamovaci, kde si u€astnici navzajem sdélili své zazitky od
posledniho setkani.

Cvigeni pro vozickare i chodici probihalo tfikrat denné pod vedenim MUDr.
Masi Svobodové a PhDr. Jitky Vafekové. | pfes nepfizen pocasi byl v nedéli
zahajen tradi¢ni turnaj v kuzelkach, ktery byl ukon&en ve Ctvrtek. Hlavnim
Zdenék Baldik pred RiZenou Skyvarovou a Marii Zemkovou. Cenu utéchy
ziskala LiduSka Zelinkova.

V kategorii chodicich byla na prvnim misté Marie Zlinska pfed Stanislavem
Cahou a Helenou Kuderovou. Cenu utéchy ziskala Dagmar Prouzova.

V pondéli dopoledne byla pfednaska PhDr. Jitky Vafekové a MUDr. Masi
Svobodové na téma lécebny télocvik a zdrava vyziva pfi rGznych potizich s
praktickou ukazkou. Odpoledne jsme si vyzkouS$eli trénink dlouhodobé paméti
pod vedenim pana Zderika Choury.

V utery dopoledne probéhla Vyroéni schize STP zakladni organizace Vino-
hrady — LiSen za Ucasti ¢lend, ktefi nebyli na schizi v Brné. VSechny doku-
menty byly schvaleny a byl zvolen novy vybor organizace. VeCer se také konal
soutézni kviz na téma flora a fauna, ktery si pro nas pfipravily déti pod vede-
nim PhDr. Jitky Vafekové a MUDr. Tomase Vareky. Svoje védomosti si prové-
fila tfi druzstva, Vinohrady, Habfi a Chachafi.

Ve stfedu probéhla vystava vozik( a kompenzaénich pomUcek firmy DMA.

Ve Ctvrtek nam manzelé Varekovi s détmi pfednesli historickou pfednasku na
téma Cyril a Metodé;.

V patek odpoledne byla pfednaska Mgr. LeoSe Spacila na socialni téma.

Cely tyden nam zpfijemrioval svou hudbou a zpévem FrantiSek Zlinsky, RG-
Zenka Zalkovskéa a Jana Nepozitkova.

V pondéli a ve ¢tvrtek veler se konal spole€ensky vecer s tancem a tombolou.
Pobyt jsme zakoncili zavéreénym vecerem s pfedanim diplomu a cen a podé-
kovanim vSem zu&astnénym. VSichni se béhem téchto akci dobfe bavili, tandili
a zpivali. Usp&$nou akci byl devaty veder poezie ze sbirky ,Povim to ver§em®
pana Z. H. KuCery pod reZijnim vedenim MUDr. TomaSe Vareky. Recitovali
Ugastnici kurzu za klavirniho doprovodu pani Hanky Svafickové, dal$imi kul-
turnimi akcemi bylo nedélni vystoupeni cimbalové muziky LiShaci a uterni
koncert péveckého dua Eva a VaSek. Do téchto akci se zpévem aktivné zapo-
jili vSichni Gcastnici.

Velké podékovani patfi nam vSem za nezapomenutelny tyden, na ktery bu-
deme jisté radi vzpominat, a budeme se tésit na pfisti setkani. Podékovani
patfi také vSem doprovodim, kuchyni i personalu Zamec¢ku Hodonin.
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Zvlastni podékovani patfi vSem, ktefi se podileli na programu: PhDr. Jitce
Varekové, MUDr. Tomasi Varekovi, MUDr. Mase Svobodové, Z. H. Kucerovi
Frantigkovi Zlinskému, RiZzence Zalkovské, Zderikovi Riglovi, Standovi Cahovi
a ostatnim za skvélou atmosféru. Nejvétsi dik patfi vedouci kurzu pani Pavli-
né Riglové .

—— L 101
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Rekondiéni pobyt Makarska riviéra 2013

Rekondi¢ni pobyt na Makarské riviéfe patfi k t€ém nejoblibenéjsim, a jako ob-
vykle se uskutecnil v poslednich dvou tydnech v srpnu. Poptavka opét prevy-
Sovala nabidku, takze ti, co se nedostali letos, budou mit v pfipadé zajmu o
tento pobyt pfednost pfisti rok.

Jeden ohlas za v3echny...

Rad bych chtél podékovat za moznost zucastnit se s vasi skupinou pobytoveé-
ho zajezdu na Makarskou. Bylo to opravdu milé setkani, poznani spousty no-
vych lidi a pro mé i hodné inspirativni, neb jsem mél unikatni moznost nahléd-
nout bezprostrfedné na zivot lidi, ktefi to nemaji uplné jednoduché. O to to bylo
milej§i a intenzivnéjsi setkani a poznavani...

Martin Hirsch
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Foto: Martin Hirsch
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REKONDICNI POBYTY V ROCE 2014
Vazeni ¢élenové,

i v roce 2014 pro Vas pripravujeme rekondicni pobyty. PoZadali jsme jako kazdy rok o dotace na
tyto akce Ministerstvo zdravotnictvi. V letoSnim roce jsme, oproti pfedchozimu, obdrZeli dotaci na
pobyt u more. U tuzemskych akci zlistala dotace ve stejné vyS$i. Jaka bude dotace na pfisti rok
jesté nevime, presto se budeme snazit, abychom uspokajili co nejvice z Vas a nemuseli navy$o-
vat ceny pobyt.

Prehled planovanych akci, jejich terminy, kontakty na odpovédné osoby a pfihlaSky najdete na
néasledujicich strankach.

Rekondi€ni pobyty v Hodoniné u Kunstatu

Termin: 17.5. - 24. 5. 2014
Program pobytu:

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

maséaze individualné dle potfeby pfitomnych

turnaj v kuzelkach pro vozickare i chodici

prednaska se socialni tématikou, zdravotni, historicka, zdrava vyziva

vecer hudby a poezie, kvizovy vecer, taborak s kytarou

predvedeni vozikl a pomucek pro télesné postizené s moznosti nakupu

3krat taneéni vecer s Zivou hudbou — cimbalova skupina z LiSné, Surf Eva a Vas$ek,
studenti hudebniho gymnazia z Prahy

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

Riglové Pavlina

Velaticka 9

628 00 Brno-Stara Liser

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

Termin: 9. 8. — 16. 8. 2014

3krat denné cvi€eni

masaze individualné dle potfeby pfitomnych

turnaj v kuzelkach pro vozickare i chodici

turnaj v Sachu

pfednaska se socialni tématikou, zdravotni, zdrava vyziva

taborak s kytarou

predvedeni vozik( a pomucek pro télesné postizené s moznosti nakupu

Zajemci o tento pobyt se mohou obratit na:
Nikos Nerancolakis

nikner@volny.cz
telefon: 596 748 693
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Rekondic¢ni pobyt v Tremosné u Plzné

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

Termin konani: 17. 5. az 21. 5. 2014, nastup i odjezd je v dopolednich hodi-
nach. Po domluvé je mozné pfijet jiz v patek odpoledne.

1. den: pfijezd uc€astnikl, ubytovani, seznameni s programem akce,
sportovni odpoledne, sjizdéni feky Berounky na raftech, kulturni vystoupeni
2. den: celodenni zajezd

3. den: rehabilitace a vytvarna dilna, pfednasky a konzultace se zdravotni a
socialni tématikou

4. den: zajezd za zajimavostmi Plzefiského kraje, hudebni ve€er a védomost-
ni soutéze

5. den: odjezd ucastnik

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

Doprava: Vlastni, cestovni naklady nebudou hrazeny.
Prihlasky: Nejpozdéji do 5. kvétna 2014

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

Nebo na adresu:

Zuzana Vojackova
Chfi¢ 98, 331 41 Chfi¢

Pofadame jiz 11. ro€énik Narodniho putovani po Plzenském kraji. Tento
rekondi¢ni pobyt je uréen pro ty z Vas, ktefi maji alespori trochu dobrodruznou
povahu a chtéji zazit pfijemné chvile napéti. Neméjte vSak obavy se pfihlasit.
Vzdy je vSe pfipraveno a pfizplisobeno nasim moznostem. Na programu bude
kaZdoro¢ni sjezd ,divoké*“ feky Berounky, celodenni vylet a mnoho jinych pfe-

mne.

Za v8echny poradatele srde¢né zve

Zuzana Vojackova
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Rekondic¢ni pobyt ve Velkych Losinach
Velké Losiny — Hotel Pradéd

V soucCasné dobé je hotel v plném provozu a lofiské pobyty byly ze
strany U¢astnikl hodnoceny velmi kladné.

Jako vloni bude RP rozdélen na dva po sobé jdouci turnusy
v terminech |. od 28.6.do 5. 7., Il. od 5. 7. do 12. 7. 2014.

Mate-li o tento jiz tradiCni pobyt zajem, pfihlaste se pfedbézné do kon-
ce roku. Definitivni cena zatim nebyla stanovena, ale chtéli bychom ji
zachovat ve stejné vysi.

Za AMD Petr Prochazka

272 01 Kladno, Hrebedéska 2674
Email: prochap@seznam.cz
Mobil: 603255820

Ny o0 B UOODNNTOD R ge™.
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Prihlaska na rekondiéni pobyt ve Velkych Losinach

28.6.—-5.7.2013a5.7.-12. 7. 2014

Jméno a pfijmeni:

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

Pouzivam: 1) mechanicky vozik, 2) elektricky vozik, 3) zvedak
Doprava: 1) vlastni vozidlo, 2) zadam o pomoc pfi zaji$téni mikrobusu-

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

Budu mit pravodce: ano - ne

Jméno a pfijmeni privodce:

Adresa bydlité: PSC:
Datum narozeni: ¢.OP: Tel.:
Mam zajem o: termalni bazén - masaze
Priivodce ma zajem o: termalni bazén - masaze
Dne: Podpis:
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Rekondic¢ni pobyt u more — predbézna prihlaska

V pfistim roce 2014 se opét chystame uskutec€nit zahrani¢ni rekondi€ni po-
byt v Chorvatsku, v lokalité Makarska v bezbariérovém arealu hotelu Biokov-
ka, v terminu od 20. 8. do 30. 8. 2014. Odjizdét z Prahy se bude 19. 8. a zpét
z Makarské 30. 8. 2014.

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

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

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

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

JelikoZ potfebujeme zjistit zajem o tento rekondi€ni pobyt pro zajisténi pfipad-
né pobytové slevy od CK, zadame zajemce, aby odeslali pfedbéznou pfihlas-
ku, kterou pfikladame, nejpozdé&ji do konce roku 2013 pfimo na adresu:

Petr Prochazka
Hiebecéska ,2674
Kladno PSC 272 01

nebo na e-mail: prochap@seznam.cz

Informace mozné na tel. ¢. 603255820

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

Predbézna prihlaska
Rekondiéni zahraniéni pobyt v Chorvatsku — lokalita MAKARSKA od
20. 8. -30. 8. 2014

Jméno, pfijmeni:

Adresa:

Tel., jiny kontakt:

Pojede se mnou priivodce: ANO NE

Pro tuto cestu potrebuji vozik:

1) Elektricky: musim na ném cestovat
ANO NE

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

3) Jinou pomucku:

Ubytovani:

Nékolik pokojll je zcela bezbariérovych. Vzhledem k mému postizeni potfebuiji
nutné tento pokoj z téchto duavodi. Sdélte i poZzadavek pro pruvodce (vozik
apod.).

Y Dne: Podpis:

Vénujte prosim pozornost dobé pobytu a odjezdu na a z Makarské rivié-
ry. Doba pobytu pfimo na misté je od 20. 8. do 30. 8. 2014 (10 dnui). Od-
jezd z Prahy 19. 8. a z Makarské riviéry 30. 8. 2014!!!
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SPOLECENSKA RUBRIKA

V obdobi 1. 10. — 31. 12. 2013 oslavili zivotni jubileum tito nasi €lenové.

40 let — Dagmar Krasnayova, Erika Reznickova

45 let — Miroslava Janotova

50 let — Marcela Bofkova, Eva Krahulova, Zdené&k Miklik, Marie Vytlacilova
55 let — Bohumila Fiedlerova, Vratislav Solnicky, Zuzana Voja¢kova

65 let — Miroslav Urban

70 let — Josef Némecek, Petra Jizbova, Renata Haklova

75 let — Stanislav Koudelka
80 let — Elvira Johanesova

Blahopiejeme!

Navzdy nas opustili

Erik Grundloch — 31 let

Vzpomindme!
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Vychazi ¢tvrtletné a je neprodejny

Zpravodaj AMD je registrovan Ministerstvem kultury CR

pod ev. ¢is. E 11139
Tisk - TISK EXPRES s.r.o.

Uzavérka pristiho Cisla 28. 2. 2014

Zpravodaj vychazi za finanéni podpory Ufadu vliady CR

Vladniho vyboru pro zdravotné postizené obéany
A spoleénosti Genzyme A SANOFI COMPANY

A SANOFI COMPANY
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