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Benefi¢ni jizda na pomoc I|dem Se svalovou dystroﬁl

21.6.2014 od 10.00 hod.

Horejsi nabiezi — Smichov - u botelu Admiral

Moderuji: herec a princ Mirek Simtinek + motospikr Majkl Veber
Miss 2009 Iveta Vitova Lutovskd bude drazit kosili
s podpisem Willie G. Davidsona
13.30 hod.: odstartuje Spanila jizda Prahou pro motocykly
viech znacek
Soutéz o Nejhezéi motocykl
Prodej limited T-shirts Osmany Laffita for MDA RIDE !!! .
Kapely:  STRAHOV, PetrVondracek a LOKOMOTIVA , host Vladimir HRON

Foceni na motocyklu Harley-Davidson s okamZitou fotkou =

» tetovani barvami Oli Color- shock ¢ Souboj rytit Templu na konich ™

* sluzby salonu Hairarea Blanky Haskové * vozy Ford Mustang Clubu’

a auta sn DREAM-CARS * Quantya wheelie — simulator ledy po: zadnlm kole
* golf skolka * obcerstveni Fanda K. Zbraslav

L- MESTSKA CAST

PHGART

PRAHAS m'?)"R
o ) P G a”,,,m

e - TOPM@NKS sravmerat
DREAMCARS® Putermautsns 4

jl fronic ' ?&';’-'2‘-"' ..o.,g‘; Z: i‘ﬁfﬁ‘:ﬁf::; /A V2P et




- x > , e oMUSCy,
AMD je élenem Ceské rady humanitarnich & Q

organizaci, Narodni rady osob se zdra-
votnim postizenim Ceské republiky a
¢lenem EAMDA - Evropské aliance aso-
ciaci nervosvalovych nemoci.

LIANC,
< ¥ £ on
S
e\
SSY syz03°

<
0

G2 SN
¥n3. sNo‘»

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

Vazeni ¢tenari,

toto Cislo vychazi se zpozdénim. Dlvodem byly ne¢ekané zdravotni problémy,
které mi nedovolily pracovat na jeho upravach.

Prestoze pfinasime ¢lanky o prevenci a véasném vyuziti modernich poznatka,
stale mame tendenci jaksi odsouvat péci o své zdravi na druhou kolej. Davod
si vzdy najdeme, at uz obvyklym ,nemam &as®, ,pfisti tyden tam zajdu“ nebo
jakymsi alibistickym ,ja na tom nejsem tak Spatné, mé se to jesté netyka*“.
Jenze to mlze byt omyl, ktery nas nec¢ekané dostane do tizivé situace. Néco
podobného jsem zaZil na vlastni k(Zi v minulych dnech a tydnech. Casto pre-
hlizime drobné podnéty, Ze neni néco jako dfive, anebo si to nechceme pfi-
znat. To se stalo i mné.

Jednim z poslednich ¢lanka, ktery hovofil o prevenci, byl ¢lanek o domaci
plicni ventilaci od MUDr. Jitky Smolové. Psala o jejim vlivu na kvalitu zivota u
jeji maminky. Nenapadné ubyvani dechové sily je velmi zradné, pfiznejme si,
kdo z nas si v posledni dobé méfil kapacitu plic nebo si nechal vysetfit funkci
dychani. Pravé to ma vliv na nasi psychiku, soustfedéni, unavu. Napfiklad
nenapadné usinani béhem dne je jeden z pfiznakdl, které maji na svédomi
s nejvétsi pravdépodobnosti oslabené dychaci svaly. | ja jsem tyto signaly
ponékud podcenil, a i kdyz jsem absolvoval vySetifeni ve spankové laboratofi,
okolnosti mé predbéhly. Kolaps z dlivodu vysokého CO2, zapal plic, tfi tydny
intubovany na podpurné plicni ventilaci, nasledné pomaly a téZky navrat zpét.
ZkuSenost, kterou bych nikomu nepfal.

Pro€ o tom v8ak piSi. Ptam-li se nékterych lidi, ktefi maji svalovou dystrofii,
jestli si napfiklad nechali délat testy DNA na konkrétni typ nebo jestli se zaji-
maji 0 novinky z vyzkumu &i péce, slycham stale stejnou odpovéd. K ¢emu mi
to bude, Iék stejné neexistuje, tak co. Lék neni a ziejmé jesté né&jakou dobu
potrva, nez bude, ale do té doby si mizeme riznymi pomulckami zkvalitnit a
prodlouzit Zivot.

Nebudte ke svému zdravi lhostejni a vyuZijte vSech moznosti, které jsou
v sou€asné dobé k dispozici. USetfi Vam to nejen nepfijemné zkuSenosti
Zz nemocni¢niho prostfedi, ale pfedevsim zkvalitni Va$ zivot. Napfiklad v€asné
nasazeni neinvazivniho podplrného dychaciho pfistroje BiPAP, o kterém se
zminuje Jitka Kac&irkova ve svém ¢lanku ,,Jak se zhluboka nadechnout a
nenechat se otravit”, dokaze prodlouZit Zivot aZ o deset let. A to uZ stoji za
to ,obétovat” nékolik dnd navstévou u lékare.

Zdenék Janda



DULEZITE KONTAKTY

Socialni poradenstvi vam poskytujeme v kancelafi AMD:

Ufedni hodiny:

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

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

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

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

Bezplatné pravni poradenstvi pro éleny AMD v CR poskytuje:

JUDr. Jan Bébr
Telefon: 257 003 451

E-mail: info@akabas.cz

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

Odborna pracovisté:

PRAHA

MUDr. Radim Mazanec, Ph.D.

Vedouci lékaf neuromuskularni poradny FN Motol

V Uvalu 84, 150 06 Praha 5

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

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

Tel.: 224 965 052

BRNO

MUDr. Stanislav Vohanka, CSc., MBA

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

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

E-mail: svohanka@fnbrno.cz



mailto:info@amd-mda.cz
http://www.amd-mda.cz/
mailto:info@akabas.cz
mailto:radim.mazanec@email.cz
mailto:svohanka@fnbrno.cz

INFORMUJEME

Jednorazové heslo: DMS AMD

Heslo na opakované zasilani DMS jednou mési¢né 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

Clenské prispévky

Vazeni Clenove, jeSté mnozi zVas dosud nezaplatili ¢lenské prispévky.
Prosime Vas, abyste co nejdfive poslali Va§ pfispévek na uc€et organizace.
PFipominame, Ze poplatek je 200,- K& na rok. Cislo uétu naleznete v Gvodu
Zpravodaje. Nebo poplatek zaplate sloZzenkou, ktera byla sou&asti minulého
Cisla.

Zaroven se omlouvame za opozdéné vydani tohoto ¢éisla, bylo zplisobe-
no dlouhodobou nemoci.
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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




polamany mravenecek

AB Asistent s.r.o.
PRODEJNA A ZKUSEBNA ZDRAVOTNICH POMUCEK
POLAMANY MRAVENECEK
Rybna 11 (za obchodnim domem Kotva)
110 00 Praha 1

provozni doba:
pondéli — patek: 9-18 hodin

tel.: 224819360
777709 193
776 246 938
737 209 718

email: info@polamanymravenecek.cz
aneta.ecek@seznam.cz
ecek@ polamanymravenecek.cz

www.zdravotni.cz
www.polamanymravenecek.cz



Vazeni pratelé,

pravdépodobné jste jiz zaregistrovali, Ze Ustavni soud zrusil vyhlagku Minis-
terstva zdravotnictvi CR &. 267/2012 Sb., kterou se vydava indikagni seznam
lazeriské péce. Timto rozhodnutim vSak nastal ponékud paradoxni stav. Mi-
nisterstvo zdravotnictvi mélo jiz pfipravenou novelu vySe uvedené vyhlasky,
ktera méla prodlouzit dobu Ié¢by u fady diagndz, a zarovern do indikacniho
seznamu mély byt zafazeny dal$i diagnézy. Tim, Ze Ustavni soud zrusil uve-
denou vyhlasku, neni mozné ji ani novelizovat. Ustavni soud rozhodl, ze MZ
CR musi do konce roku 2014 zménit ptislusné zakony, pfedev$im zakon o
vefejném zdravotnim pojisténi a indikacni seznam dat jako pfilohu zdkona. To
znamena, Ze v letodnim roce prakticky nelze uvedenou vyhlaSku zménit. Laz-
né mohou, po dohodé se zdravotnimi pojistovnami, prodlouzit lazefiskou péci,
ale bude to vzdy na zakladé urcité dohody. Zdravotni pojistovny uvolnily oproti
roku 2013 na lazerfiskou péci vice prostfedkd, (asi o 500 miliéni korun vice).
Pfesto to vS8ak neznamena navrat v rozsahu poskytované lazernské péce, kte-
ry zde byl pfed reformou byvalého pana ministra L. Hegera. Proto je potfeba,
abyste vzdy, pokud budete chtit prodlouzit lazeriskou péci, jednali s laznémi,
které by mohly pozadat Vasi zdravotni pojisStovnu o prodlouzeni lazernské
IéCby, pokud si to Vas$ zdravotni stav vyzaduje.

Vazeni pratelé, v posledni dobé dostavam casto informace o snizeni stupné
pfispévku na péci, o snizeni stupné invalidniho dichodu, nepfiznani prakazu
OZP nebo pfiznani priikkazu OZP napfiklad pouze na pul roku. Také dostavam
od Vas Casto informace o tom, jak neumérné dlouho trva spravni fizeni ve
vySe uvedenych vécech. Povazuji tuto skute€nost za velmi vaznou. Situace se
bohuZel nelepsi. NRZP CR chce prichystat kampari na zlep$eni této situace.
K této kampani vS8ak potfebujeme konkrétni pfibéhy, které se stanou jednotli-
vym lidem. Proto se na Vas obracim se zadosti o pomoc. Pokud jste se dostali
do situace, kdy Vam byl podle Vaseho nazoru nespravné snizen pfispévek,
dlchod, ¢i nepfiznana néktera davka nebo prikaz, napiSte mi Vas pfibéh na
adresu v.krasa@nrzp.cz. Potfebuji konkrétni udaje, napfiklad i s kopii doku-
mentl. Potfebuji také uvést Vase bydlisté, telefonické a e-mailové spojeni.
Vase pfibéhy by byly zvefejnény v médiich. Proto je nezbytné, abyste zarover
uvedli, Ze souhlasite se zvefejnénim Vadeho pfibéhu. Bez Vasi konkrétni
pomoci a spoluprace téZko dosdhneme néjaké napravy.

Zdroj NRzP
Vaclav Krasa


mailto:v.krasa@nrzp.cz

Jesté poznamka k predchozimu sdéleni

Nase organizace se snazi jiz dlouho prosadit, aby lidé se svalovou dystrofii a
dalSimi nervosvalovymi nemocemi méli moznost lazeriské péce kazdy rok.
Tento zamér jsme prosazovali jak na Ministerstvu zdravotnictvi, tak pfes
NRZP a hodné nam v této véci pomohlo i 0. s. CAVO (Ceska asociace pro
vzacna onemocnéni).

Nakonec se to podafilo a v novém indikacnim seznamu jsou nervosvalova
onemocnéni zafazena do kategorie, kde se 1éEba mlze opakovat jednou za
kalendaini rok. BohuZel rozhodnutim Ustavniho soudu dojde ke zpozdéni
vydani pfisludné vyhlasky. Nezbyva, nez jesté chvili vydrzet.

VI. MDA RIDE

Sesty roénik MDA RIDE pro postizené svalovou dystrofii se bude konat jiz
tradi¢né predposledni vikend v €ervnu 21. 6. 2014. Akce probéhne v Praze na
Smichové, na Hofej$im nabfezi u botelu Admiral.

Pfijdte se podivat a prozit hezky den s mnoha atrakcemi, hudbou, zabavou.
Svoji uCasti také ocenite praci lidi, ktefi cely rok pracuji a shanéji sponzory,
aby nam mohli pomoci.

Také pfipominame, Ze vytézek akce se rozdéli mezi Vas, ktefi si pozadaji o
prispévek na n&jakou kompenzaéni pomucku. Zadosti o podporu posilejte na
adresu na$i kancelare.




Nastup do auta bez slozitého presedani a jizda pFimo
na pripoutaném voziku?

Ano, vlastnit auto, do kterého je radost nastupovat, je snem kazdého vozicka-
fe. Kdyz jsem pred nékolika lety FeSil v nasi rodiné problém se slozitym a
v zimnich mésicich i nebezpeCnym pfesedanim z voziku do auta a zpét, ato i
nékolikrat denné z ddvodu jizdy do zaméstnani, navstévy Iékare, vyfizovani
na ufadé a ndkupu v obchodech, zacal jsem se vazné zajimat o vozidlo, kde
by bylo mozné pfepravovat osobu sedici pfimo na voziku. Ano, takové vozidlo
s najezdovou ploSinou Ize i u nas objednat, ale problém byl, Ze i kdyz jsme na
vozidlo dostali pfispévek a pocitali jsme i s ¢asteCnym vlastnim financovanim,
zdaleka to nestacilo na pofizeni nového vozidla a provedeni dodate¢né upra-
vy. Nechtél jsem se smifit se skute€nosti, Zze vlastnit takové vozidlo, které by
nam opravdu uSetfilo tolik starosti s naroénym pfesedanim, by z divodu nasi
finanéni situace nebylo mozné. Na radu kamarada jsem zacal patrat po speci-
alné upraveném ojetém vozidle v zahranici a po nékolika dnech mi pfisla na-
bidka koupé auta za dostupnou cenu a nas problém s pfepravou byl natrvalo
vyfeSen. Protoze naSe vozidlo téméf denné pouzivame a na parkovistich nas
pfi vyklopeni rampy €asto lidé s podobnym problémem oslovuji, rozhodl jsem
se pomahat s pofizovanim takto upravenych ojetych vozidel vSem, ktefi o tuto
pomoc projevi zajem. Od roku 2005 jsem pomohl uz nékolika rodinam ojeté
auto nejen vyhledat a u nas pfihlasit, ale hlavné perfektné technicky pfipravit
tak, aby spolehlivé slouZilo po co nejdelSi dobu. Ideédlni je kontaktovat mé
s pfedstihnem jesté pfed uplatnénim naroku na pfispévek, abychom vhodné
vozidlo méli ¢as vyhledat a skvéle pfipravit. Specializuji se na VW CADDY
pouzivané vozi¢kafi v EU, které jsou uz vybaveny néjezdovou ploSinou a fi-
xacnimi pasy a kde je mozné diky vnitfnim rozmérim pfepravovat mimo t¥i
béznych pasazéru i jednu osobu bud na bézném ortopedickém voziku, nebo i
na vétsim elektrickém. Rizeni t&chto typ vozidel je velmi snadné a lehkost
jejich ovladani si pochvaluji nejen rodinni pfislusnici, ale i osobni asistentky
nebo pecCovatelky, které dnes Casto za volant usedaji. Kazdého klienta osobné
navstivim, aby si mohl jizdu v takto upraveném vozidle vyzkouSet se svym
fidi€em, a pomuzu feSit jeho dalSi individualni pozadavky. Nejvét§Si odménou
je pro mé spokojeny zakaznik a jeho rodina, protoZe je zbavim starosti a
mnohdy i obav ze slozitych pfesunl z voziku do auta a zpét a umoznim jim
pohodiné vyuZivat auto tak, jak si to kazdy ¢lovék na voziku pfedstavuje a jak
mu to nejlépe vyhovuje.

11



Vyhody vozidla:

- sniZzena podlaha

- nizk& najezdova rampa

- schvaleno pro pfepravu osoby na voziku

- vejde se do bézné garaze

- pohodIna a rychla manipulace s osobou na voziku
- bezpec€na a rychla pfeprava

- osobni konzultace s moznosti vyzkouseni vozidla
- moznost automatické pfevodovky

Nevahejte mé kontaktovat s jakymkoliv dotazem. Rad pom(zu k idealnimu
autu i vam.

Milo§ Lacman, Prazska 6/F, 669 02 Znojmo, tel.: 603 228 422, email:
ztpservis@seznam.cz

www. ztpservis.cz
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Mate problémy s vykaslavanim?

Méli jsme moznost vyzkousSet pfistroj CoughAssist, ktery pomaha pfi vykasla-
vani. Protoze se o této pomlicce mnoho nevi, pfinaSime podrobnosti a foto-
grafie z pfedvadéci akce.

Mechanicky Insuflator — Exsuflator

CoughAssist E70 je neinvazivni terapeuticky pfistroj, ktery bezpe¢né a du-
kladné odstranuje sekret z dychacich cest u pacientd, ktefi nedokazi efektivné
vykaslavat. CoughAssist procistuje dychaci cesty tim, Ze v nich vytvari pretlak
a poté nahlou zménou podtlak. Tato rychla zména tlaku vytvafi rychlou exspi-
raci a simuluje tak pfirozeny kaSel. CoughAssist E70 ma fadu vyhod, mezi
které patfi napf. nové uzivatelské rozhrani, snadné ovladani pomoci pedalu,
moznost provozu na baterii ¢i méfeni SpO2.

CoughAssist pomaha pacientiim nejen v nasledujicich pfipadech

Amyotroficka lateralni skleréza
Spinalni muskularni atrofie
Muskularni dystrofie
Myasthenia gravis

Poranéni michy

Po obrné

VVVVYVY

Vyhody CoughAssistu

Zbavuje dychaci cesty sekretu

Snizuje vyskyt respiracnich infekci

Bezpecna a neinvazivni alternativa odsavani
Snadna obsluha pro Iékafe i pacienty

Flexibilita

MozZnost pouZiti s obli¢ejovou maskou, naustkem nebo adaptérem na
endotrachealni rourku

Schvaéleno i pro domaci pouziti u dospélych i déti
Automaticky i manualni méd

MozZnost monitorovani SpO2

Oscilace pro jesté efektivnéjsi lécbu

VVVY VVVVVYYVY
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NGO Market 2014

25. 4. 2014 probeéhl jiz 15. ro¢nik veletrhu neziskovych organizaci NGO Mar-
ket. Zuc€astnilo se ho vic nez 200 neziskovych organizaci s riznym zamére-

nim.

| naSe organizace zde méla svij stanek, kde jsme informovali navstévniky o
nasi ¢innosti a také o tom, co by lidem postizenym svalovou dystrofii do bu-

doucna usnadnilo Zivot.

Asoclace
Muskuldrnich
Dystrofikd
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SOCIALNI OKENKO

Aktualné z legislativy

Znovuzavedeni statutu osoba zdravotné znevyhodnéna

V lednu 2014 byl rozeslan poslancim navrh novely zakona o zaméstnanosti,
ktery ma umoznit opétovné uznavani statutu ,,osoba zdravotné znevyhod-
néna“ pro ucely vyhod v zaméstnavani OZP.

Vladni navrh zakona obsahuje znovuzavedeni statutu ,,osoba zdravotné
znevyhodnéna“, o kterém by méla nové rozhodovat Ceska sprava social-
niho zabezpeceni prostfednictvim Okresnich sprav socialniho zabezpece-
ni (stejné jako u invalidnich didchod).

Osobou zdravotné znevyhodnénou bude fyzicka osoba, ktera ma zacho-
vanu schopnost vykondvat soustavné zaméstnani nebo jinou vydélec-
nou cinnost, ale jeji schopnosti byt nebo ziistat pracovné zaclenéna,
vykonavat dosavadni povolani nebo vyuzit dosavadni kvalifikaci nebo
kvalifikaci ziskat jsou podstatné omezeny z divodu jejiho dlouhodo-
bé nepfiznivého zdravotniho stavu.

Na podporu zaméstnavani téchto osob bude mozné poskytnout zaméstnava-
telim prispévek podle ustanoveni § 78 odst. 2 zakona o zaméstnanosti (pfi-
spévek na zaméstnavani OZP u zaméstnavatele, ktery zaméstnava vice
nez 50 % osob se zdravotnim postizenim), nejvySe viak 4 000 K& mésicéné
na jednoho zaméstnance, ktery je osobou zdravotné znevyhodnénou.

Upozorfiujeme, Ze se prozatim jedna pouze o navrh zakona, ktery jesté ne-
proSel legislativnim procesem. O prubéhu schvalovani Vas budeme pribézné
informovat na strankach Zpravodaje.

SKarty konéi... zbyvajici penize si Ize vybrat na poboékach zdarma

Karty socialnich systému se k 30. dubnu 2014 ze zakona rusi, zbyvajici peni-
ze si lidé mohou vybrat na vS§ech pobockach Ceské spofitelny zdarma.

Na konci Unora 2014 prestal Ufad prace CR vyplacet davky pres sKarty. Z0-
statek prostfedkd na Uctech sKaret si mohou klienti zZjistit ve vSech 1 418 ban-
komatech Ceské spofitelny nebo na webovém portalu www.skontakt.cz v asti
Vstup na ucet. Zbyvajici prostfedky si mohou klienti stale zdarma vyc€erpat
platbou kartou v obchodech nebo vyb&rem z bankomatu Ceské spofitelny.
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Dal$i moznosti je vyb&r hotovosti v kterékoliv poboéce Ceské spofitelny.
K vybéru penéz je nutny priikaz totoznosti.

Po 30. dubnu 2014 neni potfeba zrusené sKarty vracet Uradu préace CR ani
Ceské sporitelné. Ceska spofitelna pouze doporucuje sKarty znehodnotit —
rozstfihnout Cip i magneticky prouzek.

Lucie Markova
Odborné socialni poradenstvi Ligy vozi¢kara

> poradna@ligavozic.cz
Poradenstvi Bezplatna linka 800 100 250
a informace

Liga vozickari, Bzenecka 23, 628 00 Brno

bezplatna linka: 800 100 250

e-mail:

poradna@ligavozic.cz Www.ligavozic.cz
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PRIBEHY NASICH CLENU
Pribéh naseho syna

Honzik se narodil v roce 1978 v Rymarové, malém méstecku na severni Mo-
ravé. Ja jsem pracovala jako knihovnice v méstské knihovné&, manzel byl
technikem v Kovohutich Bfidliéna.

Z porodnice nas propustili, aniz bych synka vidéla rozbaleného, ale doma
jsem si hned v8imla, Ze na levé noze u kotniku méa né&jaky hrbolek a v poradné
jsem na to poukazala. Poslali nas na ortopedii a tam stanovili, ze chlapec ma
pes eqinovarus a zacalo zdlouhavé 1éCeni. Vazala jsem mu nozky do flanelo-
vych obinadel, ktera se lepila pfimo na pokozZku, musely se intenzivné prova-
dét specialni cviky pfi kazdém prebalovani. Nepomohlo to, tak mu ve 3 mési-
cich zasadrovali obé nohy odspodu az po kycle. Pro mé to bylo téZzké obdobi,
ale kluk to snasel udatné, kopal nohama do postylky, az se sadra drolila. Tak
jsme zili az skoro do 5 mésicli, pak mu sadru sundali, docela to pomohlo. Mél
jesté jet do Ostravy a dostat néjaké dlahy, ale k tomu uz nedoslo. Rehabilitac-
ni sestra na ortopedii mi poradila, at mu doma obouvam boti¢ky opacné a
pofad jsme museli cvicit.

V péti letech byl Honzik pro-
hlasen za zdravého a my
jsme si oddechli, Ze alespori
jedna starost odpadla, proto-
Ze mezi tim propad| alergii na
pyl, prach a hlavné kralici
chlupy, mival astmatické
zachvaty a jezdil do Krnova
do alergologické poradny na
desenzibilaéni injekce. To uz
by docela mohlo stadit, ale ta
nejvétsi zrada na nas teprve
Cekala.

Skolni léta na prvnim stupni
absolvoval normalnég, jen v
télocviku byl pomalejSi a na
neurologii mu vystavila pani
doktorka osvobozeni z télo-
cviku. Nas to trochu mrzelo,

' ale nijak nepfekvapovalo,
Honzik ve Ctyfech letech protoZze manzel je muzikant,
sportu sice holduje, ale jen z bezpe¢ného zazemi gauce a televizni obrazovky,
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ja vécné zabofena v knihach, z télocviku jsem mivala dvojku jen proto, aby mi
horSi znamka nekazila jinak pékné vysvédceni. Tak po kom mél byt zdatnym
sportovcem? Zato na kole jezdil od necelych &tyf let jak zavodnik a moc ho to
bavilo.

Ve Ctvrté tfidé se na jeho Skole vyskytla Zloutenka. VSem détem odebrali krev
z prstu, z jeho tfidy to méli dva kluci a n4S Honza. Hned je odvezli do nemoc-
nice na infek&ni oddéleni, kde stravil mésic. Pani primarce vrtalo hlavou, jak to
s nim je - nic mu nebylo, Zluty nebyl, ale jaterni testy mél nejhorsi. Proto ho
poslala do Sumperka na vy$etfeni a tam zjistili, Ze ma myopatii. Okamzité jel
dom(l s doporu¢enim na vySetfeni na neurologické klinice v Ostravé. Nikdo
nam nic nefekl, ja jsem se jesté radovala, ze nema Zloutenku. Na klinice ho
znovu vselijak vySetfovali a pak poslali na svalovou biopsii do Brna. Ta s ko-
necnou platnosti potvrdila, Ze ma myopatii. Pani doktorka fekla, Zze k nim bude
co pul roku jezdit a brat Levadosin, ze IéCeni je zdlouhavé, ale zase nic kon-
krétniho. A kdyz jsem se pfi jednom z pobytd na klinice dozadovala podrob-
néjSich informaci, pani primarka mi fekla, at nepatram, at véci beru tak, jak
pfichazeji, ale ze jak mé& odhaduje, tak to vypada, ze to bude dobré, Ze to
zvladnu. Tehdy jsem si uvédomila, ze je zle, uz jsem na nic neCekala a sehna-
la si odbornou literaturu - Nemoci kosterniho svalstva. Honzovi stanovili dia-
gndézu Duchenne, tak jsme si o tom s manzelem pocetli. Bylo to désné. Honza
pofrad nic nevédél. Ale jak zacal jezdit do Janskych Lazni na Vesnu, tam mu
tak néjak doslo, jak se véci maji. Taky citil Ubytek sil, nebyl uz schopen chodit
do schodll nebo vyjizdét kopce na kole. Tata si ho pfivazoval ke svému kolu
Svihadlem a tak mu pomahal.

Jednou mi fekl, Ze je mu jasné, Ze tak do péti let skon&i na voziku, a tak jsme
si pfiznali, ze vSichni vime podstatné a mluvilo se doma oteviené. Nahodou to
odhadl pfesné, za pét let, ve tfiadvaceti, dostal mechani¢ak a po tfech letech
elektri¢ak. Diagnézu mu zmeénili na Beckera. Prodélal operace achilovek, vy-
studoval stfedni Skolu, ale zZivot to byl docela strastiplny. O vSechno se muselo
bojovat. Doktofi si mysleli, ze je liny, nékdy to byly fakt infarktové situace.
TFeba v patnacti, kdy chodil uz hodné Spatné a bez opory vibec, se ho lékarF
LPK zeptal, jestli si nékdy s kluky zahraje fotbal. VSechno bylo sloZité, ale ja
8la za vSim jako buldok, a tak pfece jen dostal voziky, elektrickou polohovaci
postel, schodolez a také Aquatec - vytah/zvedak do vany.

Na stfedni $kole to docela $lo. Reditel se snazil, kvali synovi umistil jeho tFidu
do pfizemi, sehnal velkou lavici, aby se nemusel hrbit v malé, mél dvoje uceb-
nice a ve tfetim roc¢niku, kdy uz skoro nechodil, mu opavské centrum pro po-
stizené zafidilo, ze ucitelé dochazeli k nam domu. Nastésti byla Skola hned
vedle naseho domu. Kamaradi moc nemél, jen se spoluzakem délali Skolni
Sasopis. Radek ale po maturité zmizel nékde v Praze a uz se nestykaji. Uzas-
nou véc pro Honzu udélala moje méma, ta mu za odSkodné, které dostala po
revoluci za manzela zemfelého v Mauthausenu, koupila prvni po¢ita¢. To bylo
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nad vSechny psychology a terapeuty, tehdy jsem citila, ze ma fakt radost a ze
ho Zivot aspon trochu bavi. Po operaci achilovek definitivné pfestal jezdit na
kole, uz neudrzel rovnovahu. Koupili jsme mu rotoped a Slapal doma v obyva-
ku. To byla drsna zména. Honza je velky introvert a nema rad, kdyZz mu nékdo
fika, jak je statecny, jak se vyrovnal s tim hroznym udélem atd. Z okna neska-
kal, ma né&jaké IQ, které mu pomaha danou situaci snaset, ale ze by si myslel,
Ze mu ta nemoc néco dala, to v Zadném pfipadé. A takoveé ty feci, ze postize-
né dité rodinu obohatilo o vé&ci, které by jinak nevnimala, ty p&kné Stvou i mé&,
a ze jsme jich par vyslechli. J4 bych chtéla, aby byl zdravy!

V roce 2007 se nechal znovu geneticky vySetfit, protoZze nase netef chtéla dité
a vySetfeni zafridila u dr. Vondracka v Brné. Ten ho jen uvidél v nemocnici na
chodbé a hned prohlasil, Ze Beckera nema. Musel podstoupit znovu svalovou
biopsii, protoze Iékafské zaznamy o té prvni se ztratily, a po ¢ase mu sdélili,
Ze ma pletencovou svalovou dystrofii typu 2A - kalpainopatii. VySetfit jsme se
nechali i my, rodi€e, naSe dcera a jeji muz. Zjistilo se, ze manzel a ja jsme
prenaseci, dcera takeé, jeji muz je zdravy. Nedavno se jim narodila zdrava
holgicka.

V roce 2008 jsme se prestéhovali do Prahy, kde uz zila naSe dcera. Mame
bezbariérovy byt vybaveny stropnim zdvihacim a transportnim zafizenim RO-
OMER, v domé je vytah, takze se nam v8em znacné ulevilo. Honza mél ba-
je€nou neurolozku, pani docentku M. Havlovou, se kterou jsme se znali uz
dfive, seznamili jsme se v Losinach. Jen velka $koda, Zze ze zdravotnich du-
vodl musela zanechat své prace. Honzy se ujala jina pani doktorka, MUDr.
Pfihodova, a Zivot jde dal.

Honza je v souCasné dobé celkem stabilizovany, ale pfidaly se vedlejsi obtize.
Spatné slysi, Spatné vidi, &ist muZe jen na poditadi, a to ne dlouho, papirové
texty nezvlada, proto si ani nenasel zadné zaméstnani. Dfive délaval webové
stranky jako OSVC, ale i toho musel nechat, mél moc zajemct a nestihal, byl
ve stresu a to nebylo dobré.

Je mi jasné, Ze se nemoc bude zhorSovat, ale pfestéhovanim do Prahy se
cela fada véci zjednodusila a usnadnila, hlavné si vazim toho, Ze je syn paci-
entem na neurologické klinice VFN. Nikdo si neumi pfedstavit, jakého neuro-
loga mél v byvalém bydlisti. Také jsme bliZ dcefi, ktera je ndm velkou oporou.
Jen bychom do budoucna potfebovali osobniho asistenta, radé&ji dva, aby se
mohli stfidat, az pfijde doba, kdy my, rodi¢e, nebudeme uz vSechno zvladat
tak jako dosud.

Jana Oharkova
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O DYCHANI
Jak se zhluboka nadechnout a nenechat se otravit

Bude tomu jiz Sest let, co jsem se ve Zpravodaji délila o zkuSenosti s dusledky
respiracnich problému, které v mém pripadé byly zpocatku feSeny neinvazivni
cestou, posléze vyustily v provedeni tracheostomie a ¢aste€nou zavislost na
umélé plicni ventilaci pomoci pfenosného dychaciho pfistroje, na ktery jsem
pfipojena celou noc; pfes den, kdyZ jsem unavena, popf. nachlazena.

Po par letech, kdy se do podobné situace dostalo par mych pfatel, rovnéz se
svalovou dystrofii, jsem si uv&domila, Ze se respirani péci stéle nevénuje
dostate¢na pozornost jak ze strany samotnych "pacient(”, tak i pfekvapivé ze
strany lékar(l, neurologl. A tak se stava, Ze respiraéni poruchy nejsou ¢asto
diagnostikovany v€as a jsou odhaleny vétSinou az pfi vyskytu vazné infekce
dychacich cest, ktera vyusti v akutni respiracni krizi, osoba je odvezena do
nemocnice, kde je obvykle urgentné intubovana, a pokud se po nékolika
dnech ukaze, Ze odpojeni od dychaciho pfistroje neni mozné, nasleduje tra-
cheostomie. V lepSim pfipadé se podafi extubace bez nutnosti provedeni
tracheostomie, avsak i prestoze jste se jiz zotavili z plvodnich respiraénich
problému, které vas do nemocnice pfivedly, mlzete zjistit, Ze po nékolikaden-
nim (nebo nékolikatydennim) pobytu na oddéleni JIP jsou vase svaly mnohem
slabsi a Ze se vam obtiznéji dycha a muze trvat nékolik tydnu, nez si odvykne-
te od ventilaéni podpory a budete schopni dychat bez asistence. Existuje vice
scénarl, jak respiraCni krize a hospitalizace muze dopadnout. Dobrou zpra-
vou je, ze nejhorSim scénafiim je mozné se v mnoha pfipadech vyhnout. Co
je k tomu potifeba? Klicové je rozpoznani pfiznak(l dechové nedostateCnosti
uz v uplném pocatku a jeji v€asné feSeni. V tomto bodé muizete hrat velkou
roli vy sami, popf. vasi rodinni pfislusnici €i jiné pecujici osoby, a hlavné Ié-
kafsky tym, ktery o vas pecuje (oSetfujici Iékaf, neurolog, pneumolog, fyziote-
rapeut) a ktery by vas mél pravidelné sledovat, jeSté neZ se objevi zavazné
respiracni komplikace.

Respirac¢ni poruchy a dechova nedostate¢nost jsou diisledkem slabosti dy-
chacich svalu, ktera ¢asto doprovazi svalovou dystrofii a jina nervosvalova
onemocnéni. Pfiznakl slabosti dychacich svalt si m{izete vS§imnout zejména
vy sami. Mohou jimi byt:

o CastéjSi a vyraznéjsi dusnost pfi namaze
e obcasna dusnosti v klidu

e dechova tisen pfi poloze vleZe, ktera nuti ke zméné polohy
e poruchy spanku
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e probouzeni se s dusnosti nebo s bolesti hlavy, ktera ustane poté, co
jste chvili vzharu

e toceni hlavy béhem nebo po namaze

e zvonéni v usich

e slaby hlas, vyjadfovani se kratkymi vétami, neschopnost zpivat nebo
kficet

Slabost dychacich svall se projevuje nejdfive béhem spanku, kdy dochazi k
zastavam dechu (spankova apnoe) nebo ke snizeni dechového objemu (mél-
ké dychani). Déletrvajici snizena ventilace béhem spanku (no¢ni hypoventila-
ce) zplUsobuje hromadéni oxidu uhli¢itého v krvi a nedostatek kysliku. Pfizna-
ky poruch dychani ve spanku se projevuji pocity dusnosti, opakovanym pro-
bouzenim az nespavosti, pocity nevolnosti, potfebou €ast&jSi zmény polohy.
Tyto pfiznaky vyrazné narusuji spanek a snizuji jeho kvalitu. Dasledkem je
pak fada dennich pfiznakl. Spatné se probouzite, citite se nevyspali, unave-
ni, boli vas hlava, mate sucho v Ustech. Mlze dochazet k porucham nalady,
paméti a soustiedéni.

Pokud se tyto stavy prehlizi, mize po ¢ase dojit k chronickému respiraénimu
selhani (ZvySené mnozstvi oxidu uhli¢itého v krvi navic zhorSuje €innost kos-
terniho svalstva a pfispiva k jeho zvySené unavitelnosti a slabosti, zhorSuje
také funkci srde€niho svalu, podili se na rozvoji srde¢niho selhani a arytmie.
Proto, pokud jakykoliv z pfiznakll zaznamenate, nevahejte a sdélte to svému
lékafi neurologovi ¢i pneumologovi. Bude potfeba posoudit, zda dochazi k
dostate¢né vyméné krevnich plynl a provést vySetfeni ve spankové laboratofi
(no¢ni polysomnografie), které mlze v&as diagnostikovat poruchy dychani ve
spanku.

Na pocinajici poruchy dychani ve spanku mohou vedle subjektivnich pfiznak
upozornit také zmény dechovych parametri (vitalni kapacity a dechovych
objemu) a zmény tlaku krevnich plynd v krvi, které muze odhalit pravidelna
navstéva plicniho specialisty, pneumologa. U rizikovych pacientl s nervosva-
lovym onemocnénim by tyto parametry mély byt kontrolovany 1-2x ro¢né a
no¢ni polysomnografické vysSetfeni se doporucuje provadét jedenkrat roéné.

Terapie neinvazivni ventilaéni podporou (NIVP)

Pokud se poruchy dychani ve spanku potvrdi, je doporucena IéEba pomoci
neinvazivni no&ni ventilace. U osob se svalovou dystrofii se obvykle pouziva
lé€ba dvojuroviiovym pretlakem v dychacich cestach (Bilevel Positive Airway
Pressure, BiPAP). Pomoci nosni nebo obli¢ejové masky jste pfipojeni na pfi-
stroj, ktery udrzuje pozitivni tlak pfi nadechu, ale pfi vydechu tlak klesa a
umoziiuje tak snazsi vydechnuti.
Problémem v3ak byva to, Ze se do pouzivani pfistroje vétS§inou nikomu moc
nechce, zvlasté jsou-li pfiznaky respiracni nedostate¢nosti zpocatku mirné,
nebo si je dokonce nemusime uvédomovat, a uzivani pfistroje pro nas pred-
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stavuje urcité nepohodli. Kdyz se ale vedle uréitého diskomfortu postavi pro-
spéch, ktery NIVP pfinasi - zajiStuje dostate¢nou ventilaci, umozfiuje zdravy
spanek, ¢imz eliminuje denni nasledky poruch spanku, oddaluje rozvoj chro-
nického respiracniho selhani, maze snizit vyskyt respira¢nich infekci a srde¢-
nich komplikaci a oddalit invazivni ventilaci - volba by méla byt jednoznacna.
Lehce se mi to fika, ale ja sama jsem byla vnitfné skoro poboufena, kdyz mi
pfed deviti lety po ¢trnactidennim pobytu na JIP, kde jsem se pomoci BiPAP
pFistroje dostavala z naprosté vyCerpanosti zplisobené bakterialni infekci plic
a s nejvétsi pravdépodobnosti také nocni hypoventilaci, 1€kafi fekli, Zze mi da-
vaji pfistroj s sebou doml a Ze ho mam pravidelné pouzivat. Méla jsem pocit,
Ze to preci jesté zvladnu i bez néj. No, a tak jsem ho pouZzivala méné &asto,
nez mi bylo doporuéeno. Chybou bylo, Ze mi tenkrat nebylo vysvétleno, pro¢
je pro mé jeho pouzivani dulezité. To jsem pochopila az o rok pozdéji, kdy
jsem byla na konferenci v Bratislavé, kde se mluvilo o pfiznacich nedostatec-
ného okysli¢eni krve a o poruchach dychani b&éhem spanku. Méla jsem pocit,
Ze mluvi o mné. Od té doby jsem zacala pfistroj pouzivat béhem celé noci a
pfi unavé ve dne. A Ze jsem ho nakonec ocenila ...

Noc¢ni porucha dychani a nocni hypoventilace obvykle pfedchazeji vzniku
denni dechové nedostate¢nosti, ktera mlze prejit v chronické respiraéni se-
lhani.
Symptomy a znamky respiraéniho selhani zahrnuiji:

e nadmérna denni spavost

e pfetrvavajici Unava, slabost

e obcasna zmatenost, dezorientace

e neschopnost se soustfedit

o zaSkuby svall

e periodicka nebo neustala bolest hlavy

e vyrazna dusnost v klidu

e potize s polohou vileze kvuli dechové tisni

e problémy s usinanim a neklid béhem spanku

e otoky dolnich koncetin

e hromadéni sekrece v dychacich cestach

e zvySené poceni

e snizené chut k jidlu, ubytek hmotnosti

e Uzkost

e letargie

e poruchy spanku, jako jsou no¢ni mury, no¢ni désy, nebo nahla probu-
zeni

e mimovolné no¢ni pomocovani (enuréza)
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e rychlé, mélké dychani se zvySenou srde¢ni frekvenci

e pouzivani pomocnych hrudnich a bfiSnich svall

e paradoxni dychani

e snizena brani¢ni exkurze

o zvétSené kreni zily

e zmodrani kize a sliznic pfi nedostate¢ném okysli¢eni krve

Pokud se u Vas objevi pfiznaky respiraéniho selhani, je diivod k poplachu a
méli byste je bez odkladu konzultovat s Iékafem. Klic¢em k preZiti dechového
selhani je zahajeni mechanické ventilace a procisténi dychacich cest.

Techniky hygieny dychacich cest

Osoby s oslabenim nadechovych a vydechovych svall se také ¢asto potykaiji
s obtiZzemi s vykaslavanim. Pokud mate slaby kaSel a nedafi se vam odstranit
hlen z dychacich cest, mohou vam pomoci techniky, které usnadnuji nadech a
pomahaji posouvat sekrety v dychacich cestach, které nakonec mizete snad-
né&ji vykaslat.

Usnadnéni vykaslavani bez pomoci druhé osoby

Abyste tuto techniku mohli provést, musite mit dostate¢né silné ruce, byt
schopni zadrZet dech a do urcité miry kaslat bez pomoci.

Postup:
1. PohodIné se usadte, sloZte ruce na bficho tésné
%X pod hrudni koS. Jednou rukou se chytte za zapésti
J'- \@ druhé ruky tak, aby ruce spocivaly uprostfed bficha.
/& \> ‘ 2. Zhluboka se nadechnéte a zadrzte dech. (Mizete
L J A pouzit techniku nékolikanasobného nadechu - na-
L ey dechnéte se, zadrzte dech, opét se nadechnéte,
ﬂg > aniz byste vydechli pfedchozi nadech - takto pokra-
‘ ¢ujte az do Uplného naplinéni plic).
| . 3. AZ budete pfipraveni zaka$lat, prudce se pred-
klorite tak, aby ruce tlaCily dovnitf a vzhiru smérem
k branici.
Né&jakou chvili trva, nez si techniku osvojite. Nebojte se trochu experimento-

vat, dokud nedosahnete nejlepsiho vysledku. Touto technikou byste méli doci-
lit silného kasle, ktery vam pomuze vypudit hlen z dychacich cest.
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Asistované vykaslavani
K provedeni nasledujicich technik budete potfebovat pomoc druhé osoby.
Technika breath stacking za pomoci ambuvaku

"Breath stacking" je nadechova technika zahrnujici 3 az 4 pomalé hluboké
nadechy, inspiracni pauzu a na ni navazujici pasivni vydech Usty. Tento zpu-
sob dychani zvySuje plicni objem, pruznost plic a hrudniku, napomaha k mobi-
lizaci bronchialniho sekretu, snizuje odpor proudu vzduchu, a ten se dostava
do vzdalenéjsich oblasti dychacich cest. Vysledkem je efektivnéjsi kadel.
Toto cvi¢eni rovnéz snizuje riziko vzniku atelektazy (nevzdusnost, kolaps plic),
ke které dochazi, kdyz ¢ast plice neni pravidelné plnéna vzduchem. Atelekta-
za muze pak vést ke vzniku infekce

: v dychacich cest a nedostate¢né vy-
s _ méné plyna.

‘ U osob s oslabenymi nadechovymi
svaly se provadi pomoci specialné
upraveného ambuvaku opatfeného
jednocestnym ventilem a obli¢ejovou
maskou nebo naustkem (viz obra-
zek).

Postup:

1. Tato technika se nejlépe provadi vsedé, muzete vSak i lezet s mirné podlo-
Zenou hlavou. Mé&li byste byt alespori 60 minut po jidle.

2. Poté, co se nadechnete, vam asistent vlozi do Ust naustek (popf. umisti
masku pfes nos a usta). S naustkem se také muaze pouzit svorka na nos, aby
se zabranilo uniku vzduchu.

3. Zatimco asistent stiskne ambuvak, provedte nadech.

4. Zadrzte dech (jednocestny ventil vam v tom pomuze).

5. S dalSim stisknutim vaku se opét nadechnéte. Timto zpisobem udinte 3-4
za sebou jdouci nadechy, dokud se vase plice zcela nenaplni vzduchem. Pie-
dem si s asistentem domluvte znameni, kdy mé prestat.

6. Poté, co vam asistent vyjme naustek z Ust nebo sunda masku z obliceje,
vydechnéte vSechen vzduch, popf. zakaslete.

7. Proceduru opakujte 3-5x, mezi jednotlivymi procedurami si dopfejte 30-60
vtefin pauzu.

U lidi s DMD, ktefi tuto techniku provadi dvakrat denné, vyzkum prokazal po-
malejsi zhorSovani plicnich funkci.

26



Poznamka: Tato terapie by vzdy méla byt zahajena na doporuceni zkuseného
odbornika, ktery bude jeji postup pravidelné kontrolovat. Pokud mate v anam-
néze rozedmu plic, spontanni pneumotorax nebo onemocnéni srdce, neza-
pomerite se o této skutecnosti zminit pfed zahajenim 1écby.

Jak tato technika vypada v praxi, mlzete vidét v této ukazce na YouTube:
www.youtube.com/watch?v=TKh7znrK3AA

Manualni podpora vydechu

Existuji dva zplsoby, jak vam mulze druha osoba pomoci vytlacit vzduch
z plic, a tak prudceji vydechnout - stlatenim nadbfisku nebo stlacenim hrud-
niho kose.

Stla€eni nadbfiSku smérem k branici

Upozornéni: Tento ukon se nedoporu€uje u velmi malych déti, u téhotnych
zen, obéznich osob nebo po nedavné operaci i poranéni bficha.

Postup:

1. Techniku Ize provadét vsedeé i vleze. Zvolte polohu, ktera je pro vas pohodl-
né&jsi a pfi které se docili nejlepSiho vysledku.

2. Nadechnéte se, jak nejvice muzete.

3. V&S asistent umisti dlané tésné& nad vas pupek (pod konec hrudni kosti a
hrudniho koSe) a prudce zatlaci smérem k branici, ¢imz vam pomuze silngji
vydechnout a zaka$lat.

Aby se dostavily zadané vysledky, je ¢asto potfeba manévr zopakovat. Opa-
kujte tento postup podle potieby dvakrat az tfikrat, pokud jej dobfe tolerujete.
Videoukazku této techniky muzete najit na YouTube:
www.youtube.com/watch?v=g8Xwrl1JZm8

Stla€eni hrudniho kose

Upozornéni: Tato technika se nedoporu€uje, pokud mate vyrazné zakfiveni
patefe, poranéni hrudniho ko3e, osteoporézu nebo jste po nedavné operaci
hrudniku. Je vhodna pro osoby s nadvahou.

Postup:
1. Lze ji provadét vsedé i vleze.
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2. Asistent umisti dlané po obou stranach spodni ¢asti hrudniho koSe - palce
sméruji ke stfedu hrudni kosti, ostatni prsty obepinaji hrudni ko$ (viz obrazek).
3. Zhluboka se nadechnéte a zadrzte dech.

4. Asistent vam da pokyn ke kasli a sou¢asné stlaci obé strany hrudniku smé-
rem dovnitf a nahoru.

Opakujte tento postup podle potfeby dvakrat az tfikrat.

1[‘ “ /\1
. {Ii 4 %

Videoukazku této techniky muzete najit na YouTube:
www.youtube.com/watch?v=qqVHW SOt7E

Pozn.: U obou vysSe uvedenych technik mlzete vyuzit podporu nadechu po-
moci ambuvaku, bude vSak potfeba pomoci dvou osob - jedné k obsluze am-
buvaku, druhé k stlageni nadbfiSku nebo hrudniku.

Upozornéni: VySe uvedené techniky byste nejdfive méli konzultovat s Iékafem
nebo s fyzioterapeutem, ktery vam je pfedvede a naudi vas, jak je bezpecné
provadét.

Terapie asistovaného kasle s pristrojem Cough Assist

Pokud jsou vaSe dychaC| svaly vyrazné oslabené a nemate silu k produkci
efektivniho kasle ani za pomoci vyse
uvedenych technik, mize byt dal§i moz-
nosti vyuZiti mechanické pfistrojové pod-
pory, tzv. mechanické insufla-
celexsuflace. Jde o neinvazivni techniku
pomoci pristroje Cough Assist, ktery pro-
Cistuje dychaci cesty tim, Ze v nich vytva-
fi pfetlak a poté nahlou zménou podtlak.
Tato rychla zména tlaku vytvafi rychlou
exspiraci a simuluje tak pfirozeny kaSel.

Terapie se provadi vsedé &i polosedé pomoci obli€ejové masky, naustku nebo
pfes tracheostomii. Pfistroj Cough Assist ma i vibraéni ucinek, ktery napoma-
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ha snazSimu odlepeni hlenl ze stén bronchl. Vyhodou je moznost jejiho vyu-
Ziti i v domacim prostredi.

V Ceskeé republice je pfistroj na trhu, neni v§ak bohuzel hrazen ze zdravotniho
pojisténi.

Pouziti Cough Assist i u tracheostomie

"Zabi" dychani

A nakonec jedna technika, kterou mozna mnozi praktikuji, aniz by o ni nékde
Cetli nebo slyseli. Pamatu;ji si, Ze muj bratr, ktery mél rovnéz svalovou dystrofii,
ji hojné pouzival.

Jedna se o glosofaryngealni dychani nebo-li tzv. "Zabi" dychani. Zvladnuti této
techniky muze pomoci prekonat dychaci obtize (napfiklad v pfipadé nahlé
poruchy ventilatoru) a zbavit se bez pomoci hlenli v dychacich cestach. Tech-
nika zahrnuje vtlatovani vzduchu do plic jazykem a polykacimi svaly. Po kaz-
dém polknuti se glottis (Usek hrtanu) uzavie, €¢imz brani uniku vzduchu. Jeden
nadech se obvykle sklada z Sesti az deviti po sobé jdoucich "douskd", az 20
"dousku" muze poskytnout dostatek vzduchu, abyste mohli odkaslat nebo se
vysmrkat.

Napsala: Jitka Kacirkova
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CESTOVANI
Lovecky zamek Kozel na jiznim Plzensku

V krajiné mezi Starym Plzencem a jihozapadnim pfedhdfim Brd (10 km jiho-
vychodné od predmésti Plzné — exit 73, resp. 76 na dalnici D5) najdeme jednu
Z nejCastéji navstévovanych pamatek Plzeriského kraje — lovecky zamek Ko-
zel u obce Stahlavy. Ten patfi mezi nemnoho historickych pamatek, které maji
pro lidi na voziku otevienou naru¢ do takové miry, Zze se sem ti odvaznéjsi
z nas muzou vydat dokonce i bez pomoci asistentd. ..

Klasicistni, prakticky ve vSech Castech stavby jednopodlazni zamek stoji na
jiznim svahu vrchu Bor, nad fekou Uslavou, obklopen rozsahlym, bezmala
Ctyficetihektarovym pfirodné krajinafskym parkem, jehoz soucast tvofi Lopa-
tecky rybnik. Archeologické nalezy v téch mistech prokazuji osidleni uz
v dobé keltské a staroslovanské. Ostatné i sam nazev zamku odkazuje
k dobam, kdy podle povésti pravé tady stafi Slované obétovavali bohim
v Case jarni rovnodennosti kozla. Zamek Kozel se ale z kontextu vesmés ba-
roknich &eskych a moravskych zameckych staveb nevymyka jenom svym
ponékud excentrickym nazvem, ale pfedevSim svou ojedinélou, vytfibené
jednoduchou klasicistni architekturou. Do téhle podoby ho nechal vystavét
v obdobi mezi lety 1784—-1789 Jan Vojtéch Cernin, nejvyssi lovéi kralovstvi
Ceského a stoupenec myslenek navratu k pfirodé, kterymi béhem 18. stoleti
okouzlil celou Evropu francouzsky filozof a spisovatel Jean- Jacques Rousse-
au. V duchu jeho filozofie byl tim padem pro movitého Slechtice zamek Kozel
,prostym* venkovskym sidlem a pristie§im pro Cerninovy hosty pfi lovech
v okolnich lesich.

Na architekturu zamku tudiz kromé& domaci stavitelské, femesiné a umélecké
tradice mély vyrazny vliv i prvky francouzského stylu z obdobi viddy Ludvika
XVI. A diky tomu, Ze se tu plvodni vybaveni interiérd znacnou mérou docho-
valo, mame moznost si pravé na Kozlu o tomto pojeti letnich sidel a loveckych
zamku Slechty na pfelomu 18. a 19. stoleti vytvofit pomérné dobrou predstavu.
Navstévnikovi tady pfed oCima ozije atmosféra aristokratickych lovd, lovec-
kych hostin, plesu, ale i divadelnich pfedstaveni, knihoven, zahrad, salonl a
loZznic zdobenych s noblesou, duchaplnosti, s citem a durazem na pfirodni
motivy, pfirozenost a lasku k zivotu ve vSech jeho projevech, radostech a po-
dobach.

Zamecky areal tvofi Ctyrkfidla pfizemni hlavni budova kolem obdélnikového
vnitiniho nadvofi, zvnéjSku doplnéna o dvé dvojice dalSich staveb — kapli Sva-
tého KFize s jizdarnou a lokajnu s konirnou. K zajimavym prvkim patfi za-
mecké divadlo, jedno z mala dochovanych divadel tohoto typu a stafi, vybu-
dované pocCatkem 19. stoleti z mastale pro nejoblibenéjsi koné zameckého
pana. V interiérech pak vedle uméleckych dél, dekoraci a dobového nabytku
urcité stoji za pozornost napf. keramicka, rostlinnymi motivy zdobenéa klasi-
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cistni kamna, ve kterych se topilo zvenéi, z nadvofi, aby sluzebnictvo svym
pocinanim nerusSilo vzneSenou spole¢nost a jeji poCinani uvnitf...
Jednim z projevl takto pojaté architektonické koncepce jednopodlazniho ven-
kovského Slechtického sidla je tak mimo jiného i bezbariérovost — coz jisté
nebyl zamér tehdejsSich aristokratickych stavebnikl, ale dnes a nejen
z pohledu vozickare je pravé tohle kvitovano s povdékem. Kdyz k tomu pfi-
pocteme, Ze b&hem rekonstrukce zamku byla stavba dovybavena najezdovy-
mi rampami pro snadné pfekonani i t&ch nemnoha zde se vyskytujicich niz-
kych schodl a predev§im pak bezbariérové pristupnymi toaletami s dobre
feSenou upravou pro vozickare, da se shrnout, Ze areal zamku je dnes kom-
pletné bez bariér a pohybovat se po ném muze vozi¢kar i bez doprovodu jak
v exteriérech, tak v interiérech, v€etné jizdarny, kde se konaji vystavy a kon-
certy, a v€etné kaple, kde probihaji bohosluzby, koncerty a svatebni obfady
cirkevni i civilni. Pokud tedy zatouZzite uspofadat svatbu v noblesnim, roman-
tickém, a pfitom bezbariérovém prostfedi, bude lovecky zamek Kozel rozhod-
né dobra volba.
Co se tyka prohlidky zdmku, bezbariérové jsou v plném rozsahu (s vyjimkou
prvniho patra jizdarny) oba navstévnické okruhy — Zamek i Jizdarna — a také
zdejsi cukrarna Café Kozel a restaurace Podzamci. Navstévnikim se zdra-
votnim postizenim je navic umoznéno parkovat nikoli na parkovisti, které se
nachazi mimo areal, nybrz na tzv. vnitfnim parkovisti pfimo v arealu zamku.
Za milou pozornost pak Ize pokladat i to, Ze si tu na pozadani mizeme dobit
baterie elektrického voziku, Ze si zrakové postizeni mlzou precist texty o
zamku v Braillové pismu, sluchové postizeni maji k dispozici vyklad ve znako-
vé fedi atd.

Miroslav Valina

foto archiv autora

31



Cestovani Anny

Annu Le Dous jsem poznala na kaZzdorocnim setkani ¢lenskych statt EAMDA. Je to
nenapadna, usmévava divka z Dénska, postizena SMA, na elektrickém voziku. VZdy
byla obklopena jednim ¢i dvéma asistenty a vZdy jevila velky zajem o mésto, ve kterém
se setkani konalo. AZ pozdéji jsem se dozvédéla, Ze moc rada cestuje a Ze procesto-
vala témér cely svét. Pfi naSem poslednim setkani jsem ji poZadala, aby se o své za-
Zitky a zkuSenosti podélila i se ¢tenafi Zpravodaje. Vyhovéla mé prosbé, a tak si nize
muZete precist ¢lanek, ktery napsala specialné pro nas. Doufam, Ze vas navnadi a
doda odvahu vydat se do svéta. Dalsi pfiklad takového cestovatele mame viastné i
mezi nadimi &leny. Je to Jifi Mara, kterého urcité znate, a rozhovor s jeho otcem si
muzZete precist také v tomto Cisle Zpravodaje.

Mgr. Dona Jandova

Mam spinalni svalovou atrofii typu Il a na
voziku jsem cely svij Zivot. Jsem ¢&lenkou a
dobrovolnici Danské asociace muskularnich
dystrofik(i, ktera je v Dansku velmi znama
zejména svou hlavni akci, koncertem The
Green Concert, ktery se kona kazdé léto
v osmi méstech ve spolupraci s firmou Tu-
borg. Vytézek z koncertl je vénovan organi-
zaci a lidem se svalovou dystrofii. Jednim
z principll této organizace je ruznorodost,
COZ znamena, Ze se nezaméfuje jenom ha
postizeni, ale i na jiné oblasti zivota svych
¢lend. Hlavnim cilem organizace neni vy- ’
zkum ani hledani nového léku, ale soucasny stav a moznost| jak zlep3|t zwot
lidi se svalovym postizenim.

Ja jsem vzZdy rada cestovala. Moje maminka pochéazi z Berlina a svoji prvni
cestu do tohoto mésta jsem absolvovala, kdyZ mi byly tfi mésice. Do Kalifornie
jsem se vydala spolu s kamarady a jednim asistentem a v roce 2001 jsem
navétivila Cinu, kde mé &tyfi mistni muzi vynesli s vozikem aZ na Velkou &in-
skou zed. Po této pozitivni zkuSenosti jsem cestovala prakticky po celém
svété. Navstivila jsem nejenom vyspélé zemé, kde maiji vyfeSenu bezbariéro-
vost, ale odvazila jsem se i do takovych mist jako Brazilie, Mexiko nebo Maro-
ko. Vroce 2012 jsem podnikla cestu kolem svéta, byla jsem ve Spojenych
statech, na Fidzi, Novém Zélandu, v Australii a Cin&. Celkem jsem navétivila
46 zemi na Sesti kontinentech. Jsem ¢lenkou Klubu cestovateld v Dansku, kde
je podminkou, Ze kazdy rok musim navstivit jednu novou zemi.

Z mych zkuSenosti mohu potvrdit, Ze cestovani na elektrickém voziku je moz-
né. Samozfejmé, Ze v nékterych zemich podminky pro vozi¢kare nejsou ide-
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alni, ale dulezité je, ze vSude jsem potkala milé lidi, ktefi byli vzdy ochotni
pomoci. Cestovani letadlem je rychlé, ale pro mé trochu nepohodiné, protoze
musim sedét na sedadle a ¢asto se také obavam o svuj elektricky vozik, ktery
je v zavazadlovém prostoru. Pokud ale chcete zazit néco neobvyklého, musite
pocitat také s rizikem. Je jednoduché cestovat, kdyZ je vSechno pfistupné a
bez problému, ale j& mam rada vyzvy, takze mi nevadi, kdyZ se obcas dosta-
nu do slozité situace, kterou nemohu sama zvladnout a potfebuji pomoc dru-
hych osob.

V8echny cesty si vesmés planuji a organizuji sama. Nékdy pozadam o pomoc
cestovni kancelaf, zalezi na mé destinaci, ale vim, Zze Zadna cestovka nepo-
chopi vSechny moje specialni potfeby. Vlastné si vSe zjistuji a zafizuji pomoci
internetu. Vzdy cestuji s osobnim asistentem, ktery o mé pecuje 24 hodin.
V Dansku je pojem ,independent living* (nezavisly zivot) mozny pro kohokoliv.
Kazdy postizeny ob&an si mUze najit osobu, ktera se o ného bude starat, a
vlada ji zaplati. Nékdy také cestuji se svymi rodici.

Casto mivam v jednotlivych zemich problémy s dopravou, protoZe je slozité
najit auto, které mé prepravi na elektrickém voziku, a vefejna doprava neni
vSude bezbariérova. Také s ubytovanim byvaiji potize, v nékterych hotelech se
nedostanu vibec do koupelny, ale snazim se vzdy ziskat co nejvice informaci
jesté pred svym pfijezdem. Stava se, ze ne vzdy to, co je napsané na interne-
tu nebo je mi osobné potvrzeno mailem, odpovida skuteCnosti. Ale pokud
existuje vule, vzdy se da vSechno vyfesit. Vzdy s sebou vozim i mechanicky
vozik a také skladaci liziny, pomoci kterych jsem pfekonala uz mnoho bariér.
Takeé je pro mé dualezité mit vlastni polstar a deku, které mi zpfijemnuji i cestu
letadlem, kde se snazim co nejpohodIné&ji usadit na sedadle.

Asi nejuzasngjSi cesta byla ta do Brazilie, miluji Jizni Ameriku. Mam rada ta-
méjSi lidi, hudbu, celkovou atmosféru. Minuly rok jsem dokonce navstivila
Kubu. Je pravda, ze prostfedi nebylo moc bezbariérové, ale atmosféra se mi
zdala fascinujici a Kubanci jsou velmi pratelsti a ochotni. Nejkrasnéjsi misto,
které jsem navstivila, byl Novy Zéland - krasna pfiroda, hory a ledovce, prosté
nadhera. Kazdy rok jezdim do Svycarska. Je to okouzlujici zemé& a hlavné
jsem si zde zamilovala cestovani vlakem v horach. Nejpfistupné&jsi misto, co
se ty€e bezbariérovosti, je Singapur, tam se vozickaF dostane téméF vSude.

Do budoucna planuji jesté jednu cestu kolem svéta, pravdépodobné ji usku-
te€nim v roce 2016. Naplanovat a zorganizovat takovou cestu zabere dost
Casu, ale urcité to stoji za to. Své destinace si vybiram také podle toho, jestli
v t& zemi nékoho znam. V tomto roce bych chtéla navstivit Recko, je to jedina
zemé v Evropé, kde jsem zatim nebyla.

Anna Le Dous
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Rekordman s dystrofii byl na péti svétovych kontinentech

Jifimu Marovi z Pferova bylo letos dvaadvacet, je to mladik, ale uz v tomto
véku vidél, proZil, pfekonal vice nez jiny obyCejny smrtelnik tfeba za stolety
pobyt na planeté Zemi. Pfitom Hanak od Beclvy je od utlého détstvi postizen
svalovou dystrofii, coz znamena, Ze se prakticky nehybe. To mu v3ak nebrani
v tom, aby procestoval zemékouli kifizem-krazem. Na voziku zdolal v8echny
obydlené kontinenty, diky tomu se stal prvnim takovym mezi dystrofiky a je
zapsan v Ceské knize rekordi. Star§imu Jifimu Marovi je 47 rok(, se svym
synem brazdi svét. Jejich cesty za poznanim a dobrodruzstvim pak mapuji v
knihach, filmovych dokumentech, nové v kalendafi plném fotografii a o zazitky
z anabazi se podéluji pfi besedach.

Tatko Maro, jezdite se synem sami, Ci je vas vice?

~Jezdime cela rodina a kazdy ¢len ma své viastni ukoly. ManZelka foti, ja Fi-
dim auto a natacim videokamerou a vS§ichni spolec¢né se starame o Jirku. Nej-
vice z nas dcera Monika, ktera je v drtivé vétsiné ridi¢em invalidniho voziku.*

Kde uz jste vsude byli?

+Pokud si budeme povidat o exotickych zemich, tak v§echno zacalo na No-
vém Zélandu, pokracovalo v Karibském mori, Ekvadoru, na Galapagach, na
Tchaj-wanu, v Japonsku, na Islandu, Faerskych ostrovech &i Grénsku, pak pro
zménu v JAR, Namibii, Botswané a Zimbabwe, v Australii a na Tasmanii a
naposledy v USA a na Havaji.”

Pokud pomineme Island a Faery, tak vas Evropa nelaka?

~Samozrejmé laka a taky jsme navstivili asi dvacet zemi v Evropé, jen o nich
nepiseme knizky a netvorime filmy, proto se o nasem cestovani Evropou malo
vi. A taky diky besedam po celé republice poznavame i Cesko, coZ je pro nas
neméné ddlezité."

Troufli byste si treba na neobydlenou Antarktidu?

» Irefil jste se do naSeho vééného rodinného sporu. Ja bych si troufnul urcité,
protoZze mam rad vyzvy. Syn by to na sto procent zviadnul a dokonce by se
touto cestou stal jedinym voziCkafem svéta, ktery byl ve vSech svétadilech.
Jirka vSak po takovém rekordu netouzi, pro ného je na prvnim misté zaZzitek a
oblibenost navstiveného mista. A na Antarktidé je pfece zima, nema potiebu
tam jet.”
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Kde se vam a synovi libilo nejvice?

» 10 je téZka otazka, kterou velice ¢asto dostavame a neexistuje na ni spravna
odpoved. Ja vzdycky Ffikam, Ze na Novém Zélandu vdechno zacalo a mam pro
néj slabost, Jirka podobné smysli o Japonsku. Tim ale trochu ublizujeme
vSem ostatnim zemim a pritom mame odev3ad jen samé pozitivni a paradni
vzpominky.“

Mate chut’ se nékam vracet, nebo jedete vzdy jinam?

,VZdycky nejradéji jedeme nékam, kde jsme jeSté nebyli, takova cesta nas
obohati a pfinese néco nového. Na minulé expedice radi vzpominame pfi
nasich besedach, ale nemame potfebu se osobné nékam vracet. Dame pred-
nost dosud neprobadanému.*

Jakym zpusobem své cesty financujete?

,1€Zce. Ale na druhou stranu mame velké mnoZstvi priznived, kterym se libi
nase knihy a filmy nebo nas pozvou na besedu. Pravé diky prodejum a pred-
naskam jsme schopni financovat zminéné expedice. Dékujeme v§em, Ze nam
pomahaji, bez téchto lidi bychom nedokazali vibec nic."”

Kolik mate zmapovanych cest a jakym zplisobem?

,PFisti rok to bude deset let od zacatku naSeho cestovani. Za tuto dobu jsme
absolvovali osm velkych cest, jak naSim vypravam rikéme. A z kazdé mame
Jjednu knihu a jeden film na DVD. Pii pfileZitosti kulatého vyrodi jsme vydali
vlastni vzpominkovy kalendar na rok 2014, ktery snad bude zdobit stul viech
nasich pfiznivcl a pratel.”

Kam pojedete v roce 20147

LZatim nemame konkrétni plan, ale kdo bude sledovat naSe internetové stran-
ky www.jirkamara.cz urcité se vSechno dozvi.“

KONTAKT

Jifi Mara, Vsadsko 3, 750 02 Prerov. Mobil: 775 975 815.
E-mail: jirimara@seznam.cz Web: www.jirkamara.cz

Roman ,Kulich® Piny.
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ZDRAVA VYZIVA

Vite, ze zeli je povazovano za jednu z nejzdravéjSich potra-
vin?

Jeho cena je nizka a malokdo vi, jaky se v ném skryva poklad pro nase zdra-
vi.

Zeli se vyuzivalo k
|éCebnym dacellm v
lidové mediciné uz v
davnych dobach, pro-
toze bylo vzdy pova-
Zovano za ucinny pro-
stfedek pfi lé¢eni nej-
riznéjSich nemoci a
napomahalo  zvySeni
odolnosti  organismu.
' Zeli Cerstvé a hlavné
BN kysané se uzivalo proti

LIS : NEEE= avitamindze (kurd@jim)
béhem dlouhych zimnich mésicu. Mnohdy v obchodech &i Iékarnach hledame
posilujici prvky pro nasi imunitu, ale pfitom zapominame, Zze nas kraj nam
dava mnohem ucinngjsi zbrané.

Zeli je bohaté hlavné na betakaroten (provitamin A) a vitamin C ve formé tak-
zvaného askorbigenu, coz je forma kyseliny askorbové, ktera se téméf nenici i
pfi jeho dalSim zpracovani. Obsahuje i vyznamné mnozstvi vitaminu B, E a K,
bilkoviny, organické kyseliny, kyselinu listovou, aminokyseliny, inulin, viakninu.
Zeli obsahuje velké mnozstvi drasliku, ktery odvodriuje a odkyseluje organis-
mus, malo sodiku, hodné vapniku, fosforu, Zeleza na krvetvorbu a hof€iku
na (":innost svall‘] a srdce zinek na Iibido a mozkovou c":innost jakoi i stopo—
vapnik ze zeI| mnohem snadnéji nez z mleka Vitamin K ma fadu pozitivnich
ucinkl. Tim, Ze pfispiva ke srazlivosti krve, usnadnuje hojeni ran. Podili se
také na stavbé kosti, bunééném rlistu a metabolismu proteind cévnich stén.

Kysané zeli je jemné nakrajené hlavkoveé zeli, které bylo zkvadeno za pomoci
bakterii mlé¢ného kvaSeni (Leuconostoc, Lactobacillus a Pediococcus). Ma
charakteristickou vlni a kyselou chut zpUsobenou kyselinou mléénou, ktera
vznikla kvasenim cukr(l obsazenych v nakrajeném zeli. Kyselina mlé¢na ma
nejen baktericidni vlastnosti, ale také regeneruje organismus. Pfi kvaSeni
vznika vitamin B12, ktery nenajdete v zadné jiné zelening, jen v moiskych
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fasach. Vitamin B12 je nezbytny pfi tvorbé krve, ma velmi pfiznivy vliv na ner-
vovou soustavu a mozek a je dulezity i pro svaly a kosti. Vitaminy B12 a B6
pomahaji zlepSovat naladu, takZe se jevi jako idealni potravina pro dlouhé
zimni dny, kdy trpime nedostatkem svétla. Kysané zeli obsahuje stejné pro-
spédné latky jako zeli Cerstvé, vitaminu C v8ak jesté vic a také izotiokyanaty —
latky, které vznikaji procesem kvaseni a chrani t&lo pred rakovinou. Stavu z
kysaného zeli nevylévejte, pijte ji, protoZe je velmi zdrava.

Zeli diky vysokému obsahu chlorofylu podporuje produkovani hemoglobinu a
napomaha tak pfi 1éEbé krevnich onemocnéni, jakym je leukémie, anémie a
dal§i. Svym obsahem inulinu a pfiznivym sloZzenim sacharid(l je pravidelna
konzumace syrového ¢i kvaseného zeli velmi vhodna pro diabetiky. Kysané
zeli obsahuje také inositol, latku, ktera se fadi k vitaminu B, v organismu tvofi
buné&né membrany a zajiStuje transport a metabolismus cholesterolu a mast-
nych kyselin, zabraruje, aby se ukladaly v jatrech, ma pozitivni u€inky na sva-
ly a mozkovou ¢innost. Enzymy a mikroorganismy v kysaném zeli maji silné
antioxidacni latky, kromé rakoviny tlustého stfeva chrani i pfed rakovinou jater
a plic. Zeli podporuje traveni, ma silné protizanétlivé Gcinky a plsobi regene-
racné na sliznici traviciho ustroji. Zeli je vhodné také pfi IéEbé dny a Zlu€niko-
vych kamen(. Plsobi dobfe na zazivani, na Zalude¢ni a dvanacternikové
viedy, prospiva také stfeviim. Velmi prospésna je konzumace zeli pfi ledvino-
vych chorobach. Diky specifickym stopovym prvkim zbavuje ledviny toxind,
ni¢i choroboplodné zarodky a ma i moc¢opudné ucinky, tim napomaha k lep-
$§imu vylucovani odpadnich latek z organismu. Méné znamy je fakt, ze zeli
svym vysokym obsahem selenu pomaha snizovat vysoky krevni tlak. Cisti
naSe télo od nezadoucich usazenin a pfebytecnych tukd, tim snizuje hladinu
cholesterolu v krvi.

Dalsi, nepfili§ znamy ucinek zeli je schopnost uklidnit nas nervovy systém,
¢ehoz muzeme vyuzit napf. pfi IéCbé nespavosti, nervozity a napéti. Pravi-
delna konzumace zeli podporuje spanek, konzumace pokrm0 ze zeli k vecefi
by dokonce méla zlepsit kvalitu spanku, protoze se zvysi produkce spankové-
ho hormonu melatoninu. ZvySuje téZ odolnost proti stresu, aktivuje vykon
mozku. Svymi vyznamnymi latkami, které obsahuje, pomaha bojovat s Unavou
a zvySuje obranyschopnost organismu.

Sirné latky v zeli pGsobi jako antibiotika, ktera pfi infekcich pomahaji udrzovat
rovnovahu bakterialni fléry ve stfevech. Zeli diky obsahu celul6zové vliakniny
reguluje pohyb ve stfevech a osvédcilo se i pfi chronické zacpé. Plsobi jako
stfedné silné projimadlo a reguluje prachodnost stfev. Avsak u lidi, ktefi trpi
plynatosti, zplsobuje nadymani. Pokud chcete zmirnit nadymani, ke kterému

malé kousky, kratce je povaite a ochutte citronem, olejem a bylinkami proti
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plynatosti (fenyklem, kminem atd.). Zeli se musi dobfe rozkousat. Nemélo by
se konzumovat s jinou rostlinnou potravou bohatou na celulézovou vlakninu,
jako je obili nebo otruby.

A jaké dalSi pfinosy ma zeli pro nase zdravi?

Diky vysokému obsahu siry, vapniku a jodu se predpoklada, ze zeli mlze I1écit
i koZzni onemocnéni, jakym je alergie, lupénka a jiné. Zeli nepomaha jen ze-
vnitf, ale i zevné. Zelné listy jsou uklidAujici, antiseptické a 1éCivé. Naklepané
zelné listy pomahaiji pfi hojeni hnisavych ran, riznych ekzém, vyrazek, akné
a podobné. Zabal ulevi pohmozdéninam, ranam, viedm, puchyfdm, pasovym
opardm, po bodnuti Zihadlem, bolestem hlavy a neuralgii a plsobi také proti-
zanétlivé na oteklé klouby. Zelné listy nahfejeme v horké vodé a pak rozdrtime
valeCkem. Pfilozime nékolik vrstev a pfichytime obvazem. Vyménujeme po
nékolika hodinach. Naklepané a kratce na oleji osmazené listy zeli pfikladali
stafi bylinafi jako ucinnou ulevu na bolavé revmatické svaly a klouby.

Cerstva zelna $tava, obsahuje téZ velké mnozstvi vitaminu C a kyseliny listo-
vé. Hoji vifedy a zanéty v travicim Ustroji, zejména v zaludku a dvanacterniku,
vyjimecny je i jeji ucinek protiskleroticky a detoxikacni (jatra a ledviny). Musi
se ale pit po malych davkach, protoze zrychluje peristaltiku stfev. Zelna stava
je zvlasté ucinna pfi sniZzovani kyselosti Zaludku, pfi sklonu k obezité a hemo-
roidech. Zelna $tava pusobi proti kasli a napomaha vykaslavani. Stava nebo
odvar s medem se pouziva pfi lécbé zanétu hrtanu, pridusek a dal$ich one-
mocnéni dychacich cest. Pro vyrazné zlepSeni vykaslavani a tvorbu hlenl se
osvédcCila smés zelné Stadvy s medem v poméru 1:1, ktera se po douscich pije
béhem dne. Zelnou Stavou zfedénou vodou v poméru 1:1 Ize pfi chfipce a
anging i kloktat.

Lécba zelim a zelnou Stavou je navic bezpe&na a bez hrozby vedlejSich ucin-
k. Jediné riziko pfedstavuje pro osoby s poruchami stitné zlazy, kterym by
konzumace vice nez jednoho kilogramu zeli denné mohla zpusobit problémy.
Takové mnozstvi je ale schopen zkonzumovat jen malokdo.

A rada na zavér? Pokud nechcete jist vitaminové preparéaty, dejte si denné
200 gramu tepelné neupraveného kysaného zeli. Toto mnozstvi pokryje denni
potfebu vitaminu C.

J. Molitorisova s vyuZitim internetu
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ROZHOVOR

Profesor Pavel Kolar o tom, pro¢ dnes umime cvi€it jenom
svaly, nikoli prozitek

Cesky fyzioterapeut a nas bezesporu nejuznavanéjsi odbornik ve svém oboru
dava dohromady vrcholové sportovce, umélce, politiky, ale predevsim bézné
pacienty s pohybovou patologii. Jeho zazraényma rukama projde kazdy rok
nekolik tisic déti i dospélych pacientu. Ti, ktefi prosli jeho rukama, na néj ne-
daji dopustit. On sam se skromnosti sobé vlastni tvrdi, Ze jsou jeho schopnosti
pfeceriované.

Zabyvate se oborem takzvané neurofyziologie, tedy tim, jaky ma mozek
vliv na nase pohybové funkce...

Ve svych klinickych pfistupech se zaméruji hlavné na motoriku vrozenou, au-
tomatickou. Ta se projevuje pfedevSim pfi nezralosti mozku, tedy v ranych
fazich motorického vyvoje. A jednak na pohybové funkce, kterym se ucime a
které diky naSemu mozku m{izeme variovat.

V ¢em se ty ,,vrozené“ a ,,nauc¢ené“ pohybové funkce lisi?

Kdyz se €Elovék narodi, na rozdil od zvifat nema zdaleka zraly mozek. Pro
srovnani, kdyz se narodi zZirafa, tak b&€hem hodiny chodi a béha jako dospéla.
U Clovéka bude trvat nékolik let, nez se mozek vyvine. A b&éhem toho vyvoje
se objevuji a projevuji urcité motorické funkce, které jsou spojeny se zranim,
tim, Ze se mozek vyviji. Dité si nefekne, ted je mi Sest mésicU, tak se budu
otacet, nebo ted jsou mi &tyfi mésice, tak zkusim sahat po hraéce. To vSechno
je do urcité miry ddno zranim centralni nervoveé soustavy.

To vSechno lze asi nejlépe pozorovat pravé na détech...

Pravé pfi praci s malymi a postizenymi détmi jsem si uvédomil a pochopil né-
které souvislosti. Ur€ité motorické chovani je program, ktery se projevuje v
pribéhu vyvoje mozku. Reflexni motorické chovani mizete vyvolat uz v novo-
rozeneckém obdobi. Tfeba zatladite novorozenci na ruku a otevie se pusa
nebo podrazdite nohy a dité se vzepfe a tak déale. Tyto reflexy mame cely
Zivot, jen jsou prekryté vy§8imi arovnémi fizeni. Ale kdyZ ma ¢lovék napfiklad
uraz mozku, tyto reflexy se objevuji a my je miZeme dobfe pouzit v diagnosti-
ce postizeni. U dospélych s téZkym postizenim mozku mGzeme podle téchto
reflextl rozliSovat vyvoj onemocnéni a jeho zavaznost. A mizeme je také vyu-
Zit v détské diagnostice, kdy diky nim zjistujeme, zda se dité vyviji spravné.

To nelze zjistit z néjakého ,,pfistrojového* vysetieni?

Magneticka rezonance &i jiné zobrazovaci metody mi nefeknou tolik o poruse-
né funkci jako jeji projevy. Casto mate fadu zavaznych postizeni, kdy dité
treba nechodi, a na mozku nemate prakticky zadny morfologicky nalez. Mezi
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morfologickym nalezem a nalezem funkénim, tedy projevem, neexistuje pfima
korelace. Ale mlzete pozorovat motorické projevy, které vam feknou velice
citivé a daleko pfesnéji nez magneticka rezonance, zda se jedna, nebo ne-
jedna o motorické postizeni mozku. A hlavné vam to feknou v€as. UZ v prvnim
¢i druhém meésici Zivota ditéte mizeme rozpoznat urcité zavazné poruchy.

Co v§echno miuze zpulisobit poskozeni mozku?

Téch pfiCin je cela fada. Dulezité je, Ze postizeni je rozdilné v pfipadé, Ze
vznikne na nezralém mozku nebo na mozku vyzralém. Ja se hodné zabyvam
poskozenim mozku z pohledu détské mozkové obrny, to znamena, kdy posti-
zeni vznikne na nezralém mozku. To Casto vznika, aniz by se projevovalo
néjakymi komplikacemi, a my se musime Fidit pfedev§im motorickymi projevy
v prvnich mésicich zivota ditéte. Tim muzeme pfipadnou poruchu véas odha-
lit.

Snizuje se procento takovych postizeni?

Procentualné je postizeni mozku zhruba stejné, jako bylo tfeba pfed dvaceti
lety. Na jednu stranu se zlepsSila pediatricka péce, ale na druhou stranu viivem
zlepseni pediatrické péce prezivaji déti s velmi nizkou porodni vahou. Trochu
se tak zménil obraz postizeni mozku. Takze takové ty klasické poruchy, kdy
déti Spatné chodily a mély spi§ motorické problémy, vystfidaly poruchy ve
smyslu takzvané dyspraxie, tedy poruchy v pfedstavé a planu pohybu. Tyto
déti maji poruchy motorického uceni.

Kdyz se tedy podafi poruchu odhalit véas, jaky je nasledny postup?
Odhalit poruchu v€as je nesmirné dullezité, protoze mozek ma schopnost se
velmi dobfe adaptovat, a ¢im je mladsi, tim je tahle jeho takzvana plasticita
vyraznéjsi. Proto zahajujeme cviCeni co nejdfive a co nejintenzivnéji, aby si
mozek mohl vytvofit nahradni programy. Kapacita a moznost mozku substitu-
ovat funkci, tedy nahradit ji jinym centrem, je enormni.

Co to pfesné znamena?

Znamena to, Ze mozek maximalné vyuZiva svou kapacitu a postiZzenou funkci
nahrazuje jinymi oblastmi. Dnes to Ize dokonce konkrétné vidét na funkéni
magnetické rezonanci, ktera ndm ukazuje, jak a kde se mozek aktivuje. Kdyz
napfiklad feknete néjaké slovo, je mozné pfesné identifikovat, ktera centra v
mozku se pfitom zapoji. Pfi vysloveni slova se vam ,rozsviti“, myslim tim, Ze
se aktivuje urcité misto v mozku, ale spole¢né s nim se aktivuji i dalSi. Napfi-
klad se ,rozsviti“ emoc€ni centrum, ale spole¢né s nim i optické centrum, takze
to slovo jakoby vidite. A je zcela zasadni, jaké jsou mezi t€mito centry vztahy,
tedy jak vypadaiji drahy, které ta centra propojuji. Zjednodusené to ukazuje, ze
porucha v jedné oblasti mozku vede k vyraznéjsi aktivité v centrech zachova-
nych a do ur€ité miry je mohou nahradit. Na tomto principu stavi fyzioterapie.
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Tedy nahradit jedno centrum druhym?

Ano. Pokud je uréita oblast mozku postizena, je nasim cilem dat mozku co
nejvice podnétd, aby si nasel nahradni variantu feSeni. Pokud ma nékdo po-
ruchu motoriky, mdze ji do uréité miry vytrénovat nebo nahradit. V pfipadé
trvalého postiZzeni zraku napfiklad vidite, jak obrovsky se rozsifi jiné smysly,
jako sluch nebo hmat. | toto je cilem nasich postupt.

Zminil jste se o takzvané dyspraxii, poruse, ktera ¢asto souvisi s nizkou
porodni vahou. Kdyz se takova porucha véas neodhali a neléci se, mize
z ni dité tfreba ¢asem samo ,,vyrist?“

Ne. Postizeni se naopak objevuje i v dospélém véku a ty projevy jsou rizné.
Ti lidé jsou neSikovni, hife vnimaji své télo, maji horsi pfedstavu vnimani
prostoru a pohybu viibec. Mivaji napfiklad Spatnou schopnost odhadu, ¢astym
projevem je porucha v napodobovani. U jedincl s timto postizenim casto
vznika chronické pretizeni tfeba z néjaké pracovni stereotypni polohy, protoze
nemaji schopnost tu polohu dostate¢né variovat. Zmifiované poruchy velmi
¢asto ale také vedou k tomu, Ze tito lidé mivaji psychosocialni problémy, hare
se adaptuji psychicky, a tak se dlsledky ¢asto prenasi i do oblasti socialni.

Lze takovou poruchu vypozorovat uz v chovani déti?

Ano. Psychosocialni chovani ditéte a ¢lovéka vabec vyznamné souvisi s
urovni a schopnosti zpracovani jednotlivych smyslu, tedy optického, kozniho,
proprioceptivniho (informace ze svall a kloubl)) apod. Na schopnost tohoto
vnimani je navazan urcity typ chovani. Napfiklad déti se sniZzenou kozni citli-
vosti €astéji muci hracky, potiebuji siln&jSi podnéty, maji dokonce i urity typ
chuti, ke které inklinuji. Pfi poruSe citlivosti vestibularniho aparatu, tedy smys-
lového organu zodpovédného za vnimani rovnovahy, zase vznikaji napfiklad
urCité uzkosti, které také vedou k ur€itému typu chovani. Déti se vyhybaiji
chuzi ze schodd, boji se houpacky atd.

Takze kdyz se pak dospély ¢lovék chova asocialné nebo nevhodné, mu-
ze to byt zplisobeno tim, Ze ma prosté vrozenou horsi vnimavost...

Ano, percep&né gnostické funkce €asto souvisi s nasi psychikou a nasim so-
cialnim chovanim. | z téchto davodi je tfeba se na kazdé onemocnéni divat z
pohledu biologického, psychologického, ale i z pohledu socialniho, protoZe se
vSe vzajemné prolina. Socialni problém muze byt ten primarni a z toho mohou
pramenit poruchy psychické a biologické, anebo opacné.

MGzu naopak skute¢né fyzicky onemocnét treba z uzkosti?

Uzkost neni jen psychicky pocit, ale i fada chemickych dé&ju. Nedavno jsem
slySel moc hezky pfimér. Neni ideji bez latkové vymeény. Pfi Uzkosti se vyluCu;ji
urcité latky, méni se hormonalni aktivity, méni se vegetativni funkce. Neni to
tedy dé&j jenom pocitovy, je to chemicky proces, ktery se promita do zdravotni-
ho stavu a najednou vam zdekompenzuje tfeba plotynku. Tedy napfiklad se
rozvadite, ale za pul roku se vam objevi problém s plotynkou. A kdyz vy ne-
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vhimate a nevySetfujete tuto souvislost, ¢asto jen prohloubite problém plotyn-
ky, tedy problém, ktery v té kauzalité neni primarni.

Kolik procent onemocnéni souvisi s psychikou?
Hodné. Oddélovat psychiku od déjli somatickych neni urcité spravné. Je to
jeden déj. Je tfeba si uvédomit, Ze funguji oboustranné.

V ¢em déla souc¢asna medicina nejcastéjsi chyby?

Casto je zakladni chyba uz v komunikaci lékafe s pacientem. Ne vzdy je mezi
lékafem a pacientem davéra. A dale, Ze funguje v pfistupech urcity izolovany,
atomizovany pfistup. Pfijdete s bolavym loktem, Iékaf vam ho vySetfi, obstfik-
ne a posle vas domu. Ale z mého pohledu musim rozlisit, jestli bolavy loket
vznikl z toho, Ze jsem natiral plot, anebo jestli je to nasledek urcité chronicky
provadéné funkce, ale také zda nejsou dlivodem imunologické vlivy, patef atd.
To samé plati pro sportovce. Kdyz pfijde tenista s né&jakym problémem, tak
dokud nepochopim zplsob jeho hrani, zplsob tréninku, nikdy nepochopim
ddvody chronického onemocnéni. Ukazal bych to na pfiméru. Kdyz kapka
bude kapat na jedno misto, udéla diru i do betonu. My €asto opravime ten
beton, ale kapani zustava.

Sam trpite bolestivym revmatickym onemocnénim patere. Jak jste se
naucil s bolesti pracovat vy?

Vyvoj onemocnéni hodné souvisi s tim, jak na néj nahlizite, jak se k nému
stavite. U svého onemocnéni jsem si uvédomil, Ze pro vyvoj onemocnéni hra-
je velkou roli schopnost umét spravné, hluboce a dostateéné relaxovat. Kdyz
ma C&lovék lepsi schopnost citéni, je schopen vnimat svoje onemocnéni jakoby
zevnitf. U sebe konkrétné vim, ze kdyz mam dlouhodobé urgity druh stresu
nebo jim urdity druh stravy &i nejsem schopen dostate¢né vnitiné relaxovat,
tak se problém zhorsi.

Co to znamena spravné relaxovat?

Kdyz se fekne relaxace, malokdo vi, o co opravdu jde. Je to schopnost sku-
te€né hlubokého uvolnéni az k vegetativnimu systému. V tom zklidnéni
dokazu uvolnit svij nervovy systém, ale to se musi vytrénovat a je to hrozné
tézké. Pro mé bylo dllezité zjistit, jaké vnéjsi vlivy to ovliviuji. Pro vysvétleni
muzeme pouzit tenhle pfiklad: Kdyz chcete Zjistit, co ovliviiuje funkce kvétiny,
muZzete ji celou rozfezat a zjistit, Ze je v ni chlorofyl, rizna vlakna a tak dale. K
funkci se dostanete tak, Ze ji rozpitvate. Anebo ji mizete zalévat a pozorovat,
a po urcité dobé zjistite, ze ji tfeba nevyhovuje tolik zalivky nebo svétlo nebo
chladnégjsi vzduch, a postupné budete zjiStovat, co ji prospiva a co ne. A to je
behavioralni pfistup k onemocnéni. Snazite se funkci pochopit. Takhle to déla-
li Ciflané treba s akupunkturou. Nevédéli, Ze existuje né&jaky mozek a n&jaké
chemické déje v organismu, ale prosté vypozorovali pfes tep a dalSi projevy
pusobeni jehli¢ek na organismus. A to vyuzili k tomu, aby Iécili. TakZze mate
dva pfistupy, které se ale nesmi oddélovat a musi se propojovat. V mediciné
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je vic spi$ toho pitvani. Je ale chybou nevnimat pfistup symptomatologicky.
Oba pfistupy se musi postupné spojit, protoze obohacuji mysleni a zplsob
mysleni.

Rika se o vas, ze dokazete hrozici potize vyéist z toho, jak ¢lovék stoji,
chodi, nebo dokonce z pohybu oé¢i...

Kazdy z ndas mame urcity zplsob chovani, ktery je podvédomy a ktery nedo-
kazeme zakryt. Na to existuje Ffada studii, kdy napfiklad nechali studenty udé-
lat néjakou zkousku a poté je rozdélili na tfi skupiny. Prvni skupiné vysvétlili,
Ze to napsali vyborné, a druhé, Ze to bylo horsi, a tfeti, Ze selhali. U vSech tfi
skupin pak sledovali pohyb o¢i a dechovou souhru, a mezi prvni a tfeti skupi-
nou byl vidét obrovsky rozdil. Stejné tak je prokazano, ze kdyz ¢lovék Ize, ma
jiny pohybovy projev, nez kdyz nelze. Psychické funkce se projevuji do urci-
tych automatickych verzi pohybu. A stejné tak ma své projevy kazdé onemoc-
néni a kazda porucha. Je tedy mozné z urcitého chovani i dechového stereo-
typu do urcité miry odecitat a predikovat. A z téch funkci predikovat pfedpo-
klad néjakého problému, hlavné somatického.

Tohle ,,bézny“ doktor nedokaze?

To se tak neda fici. Neu¢ime se tomu. Souvislost mezi fyzickymi a somatic-
kymi potizemi Ize rozeznat dobrym klinickym vySetfenim. My se dnes ale pfili§
spoléhame na techniku a tahle otazka, ktera je hodné opfena o nasSe smysly,
pozorovani, palpaci a podobné&, se dost vytraci. V mediciné se navic vytraci
schopnost pochopeni celistvosti, |ékafi maji problém spravné zaintegrovat
konkrétni oblast do celého organismu.

Jak je na tom v tomto ohledu obor fyzioterapie, kterym se zabyvate a
ktery jste v Cesku i ve svété povysil na respektovany obor?

Dnes je pozice fyzioterapie upIné jina, nez kdyz jsem zacinal. Zpocatku bylo
tézké prosadit nékteré myslenky, dost jsem narazel, ale je dullezité, aby to
Clovék myslel vazné a dobfe a nebyl psychopaticky vyhranénec a fanatik, ale
normalni Clovék, ktery chce pomoct. Jakmile za¢nete uvazovat pfes jiny motiv,
napfiklad kolik na tom vydélate nebo kolik prodate pfistroju, tak to funguje
kratkodobé&. Pro mé& je velmi zdsadni, aby to, co fikam, se nestalo okrajem
mediciny. Vim, Ze to je kapka v mofi, ale kdyby jich bylo vic, mdZou medicinu
a pfistupy v ni mali¢ko ovlivnit.

Jako fyzioterapeut jezdite se sportovci napfiklad na mistrovstvi svéta v
hokeji, na Davis Cup, jak bolest vnimaji vrcholovi sportovci? Jsou mezi
nimi také drsnaci a citlivky?

Ten rozdil mezi nimi je také velky, jsou vic citlivi sportovci a sportovci, ktefi
jdou pres bolest, ale ani jeden z pélG neni dobry. Kdyz ¢lovék tu bolest potla-
¢uje a trénuje pres ni, tak si zaklada na urcitou chronicitu. Anebo ma pak velké
problémy ve stafi. U fady sportovcll uz dnes vim, jak bude vypadat to jejich
stafi, a nechtél bych se ho dozit.
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A rikate jim to?
Rikam jim, kdyz chté&ji pokracovat dal, tak at’ pokracuji, ale museji si uvédomit,
Ze za to budou platit néjakou dan.

Co si myslite o dnesnim trendu, kdy udajné pribyva lidi zavislych na po-
hybu, ktefi si musi jit kazdé rano zabéhat, nebo alespon zaskocit ,,do
fitka“?

Neni na tom nic Spatného, ale my cvi¢ime tak, ze si dame sluchatka a cvi¢ime
svaly, a ne prozZitek. KdyZ se podivate do Ciny na lidi, ktefi tam cviéi v parku
taj-Ci, oni se uci vic vnimat své télo, ten prozitek pohybu, a sami sebe. Pro-
blém je, Ze na tohle se v pribéhu cvi¢eni musite trochu koncentrovat, coz po
tom stresu, ktery mate tfeba v praci, je asi dost tézké, takze se jdete radsi
vyvétrat béhanim. Ale my ten prozitek pohybu dneska zanedbavame uz od
détského véku.

Myslite tim, Ze déti maji pohybu naopak méné?

Déti mnohem vic béhaly v pfirodé, lezly po stromech, hraly fotbal. Dneska,
kdyz se podivate na vSechna mista, kde byla hfisté, jsou tam misto nich na-
kupni centra. Mist, kam by si Sly déti zasportovat, je malo. A zadruhé je to ani
nelaka, protoZze maiji Facebook a iPady. Kdyz jsem byl kluk, pfisel jsem doma
ze Skoly a vylitl jsem hned zas ven, zazvonil na kamarady a $li jsme na fotbal,
na hokej nebo plavat do rybnika. Téch prozitki jsme méli mnohem vic. Kdyz
jsem mél trest, tak jsem nesmél ven. Dneska je to obracené.

Prof. PaedDr. PAVEL KOLAR, Ph. D.

Vystudoval obor rehabilitace na FTVS UK a v roce 1987 zacal pracovat na medickém
oddéleni v Motole. Od roku 1999 je prednostou Kliniky rehabilitace a télovychovného
lékarstvi 2. lékarské fakulty Univerzity Karlovy a Fakultni nemocnice v Motole a zaro-
veri prodékanem 2. LF UK. Pedagogicky pusobi na ¢eskych i zahranic¢nich univerzi-
tach.

V Praze na Chodové bylo pfed dvéma lety otevieno jeho Centrum pohybové mediciny,
kde chce rozvijet koncept pfimého propojeni klinické praxe s védeckym vyzkumem.
ZalozZil vysokou Skolu fyzioterapie na lékarské fakulté. Mezi pacienty Pavla Kolare
patfili vrcholovi sportovci, jako napfiklad Katefina Neumannova, Jan Zelezny, Radek
Stépanek, a také prezidenti Vaclav Havel a Viaclav Klaus. Sam Pavel Kolaf trpi nevylé-
Citelnou Bechtérevovou chorobou, coZ je bolestivé revmatické onemocnéni postihujici
pater.

Clanek vysel v asopise Moje Psychologie
Autor: Marta Fenclova
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Diskusni skupina Romany Mazankové neni jen pro osoby
s C-M-T

Nervosvalova, neuropaticka, neurologicka onemocnéni — obyCejny Clovék se
vtom nevyzna. Maji jiné nazvy, jiné prabéhy, jiné pficiny, ale jsou si
v mnohém podobné, vlastné viechna doprovazi bolest, snizeni kvality Zivota.
Nemocny ¢lovék s nimi svadi tvrdy boj. S chorobou, ktera se nazyva heredi-
tarni senzomotoricka neuropatie Charcot-Marie-Tooth-Hofman, stateéné zapo-
li Romana Mazankova z Brna. Je si védoma, Ze jeji prognézy do budoucha
nejsou nikterak lichotivé, ale Zije danou chvili a snazi se ji vyuzit nejen pro
sebe, nybrz chce byt uzite€na pro mnoho lidi ji podobnym. A umi i velmi pék-
né vypravét.

I mnoho nasich ¢lend ma C-M-T, proto pfinas§ime ¢lanek nasim ¢tenarim o
osobni zkusenosti Romany Mazankoveé.

Krvava kolena

Psal se rok 1977, kdyz se mym $tastnym rodi¢im narodila krasna a pry zdra-
véa holgitka. Maminka mi spoéitala véechny prstiéky na rukou a nohou. Zadny
nechybél ani nepiebyval. Rostla jsem normalné, ale bylo to jen zdani. S patym
rokem véku jsem zacala zakopavat, pofad jsem padala, byla rozbita. Navraty
z pobytu venku vypadaly porad stejné, a sice posazeni na pracku
s vymyvanim krvavych kolen. Tatka mi radil, at nebéham rychle, at zvedam
nohy, at' pfi padu davam ruce pfed sebe. Dezinfikovani rozbitych nohou bylo
nepfijemné, straSné mé to palilo.

Biopsie a diagnéza

Padala jsem moc, mnohem vice nez ostatni déti. Rodi¢iim to zacalo byt pode-
zielé, takZze se mnou zacali navstévovat détské Iékare, ale t€m jsem pfipadala
zdrava. Podezfeni mamy a taty s daldimi pady rostlo, tusili, Ze médm néjaké
postiZzeni, ale nevédéli jaké. Nakonec jsem byla pfijata na détské oddéleni
v brnénské nemocnici, kde mi udélali biopsii. Moc jsem se toho vySetfeni bala,
hodné jsem plakala. Strach je hrozna véc, ale ono to nakonec nebolelo. Dia-
gndza byla na svété: hereditarni senzomotoricka neuropatie Charcot-Marie-
Tooth-Hofman. V té dobé Iékafi s touto nemoci neméli pravé mnoho zkuse-
nosti.

Chuze po kotniku

Zacaly se mi vyvracet kotniky, pfestala jsem hybat prsty na nohou, nehybna
zustala i hlezna a narty. Asi od 9 let jsem musela zacit pouzivat berle, dva
roky poté uz jsem na misto po patach, chodila po kotnicich. Velkym problé-
mem bylo pro mé rodi¢e umistit mne na zakladni Skolu, nikde mé vzit nechtéli,
protoZe se bali, nechtéli podstoupit riziko, aby mi zdravé déti neubliZily tfeba
nechténym postréenim. Jenze vzit mé do Skoly nechtél ani ustav Kocianka v
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Brné, ktery je uren pro lidi s handicapem. Pro ten jsem byla naopak jesté
pfili§ zdrava. Dva roky jsem zames$kala tim, Ze mé k povinné Skolni dochazce
nikam nevzali.

Vzacny pripad

Na Kocianku mne pozdéji pfece jenom vzali. Pfi chizi se mi kotniky pfi kaz-
dém kroku vyvrtly, doma jsem lezla po ¢&tyfech, az mi zhrubla kiZze na kole-
nou. Rodice si pfali operaci, ale ta Sla provést, az budu dospélejsi, jelikoz mi
zastavila riist. JenZe Iékafi si stejné nevédéli rady, jak narovnat zdeformované
kotniky. Vzpominam si na to, kterak se profesor doktor Fait radil s tymem or-
topedd, jak operaci udélat. Na ortopedické oddéleni Fakultni nemocnice u
svaté Anny v Brné na Pekarské ulici za mnou denné chodilo tolik 1ékaru, ze
jim byl pokoj maly. Mladi medikové si mne dokonce pfichazeli vyfotografovat
pred &tvercové bilé platno, abych se dostala do uc¢ebnic.

Nemocniéni nuda

V8echny pobyty v nemocnicich mam v paméti. Bud jsem byvala na pokojich
s miminky, nebo naopak s dlichodci. Byla to prosté neskute¢na nuda. Vizity a
navstévy doktorl jsem méla jako zpestfeni, zabavu mi pfinaselo tajné prohli-
Zeni a ¢teni chorobopis(, kterym jsem sice nerozuméla, ale sestficky mi vSe
s ochotou vysvétlovaly. Po létech stravenych v nemocnicich mam docela ob-
stojné znalosti mediciny, i co se latinskych vyraz( tyce.

Operace za operaci

Ma prvni operace byla osmihodinova, Slo o kompletni rekonstrukci kotniku.
Mam jizvy po zakroku, ktery ved| k vyrovnani a zpevnéni hlezna. Je vidét fez
z obou stran kotniku, na nartu, Achillové SlasSe. VSe dopadlo uspésné, i kdyz
masivni zakrok zpUsobil velky otok nohy, coz se nedalo pfedpokladat. Po
opadnuti otoku nasledovala rehabilitace, pak operace druhé nohy s dalsi re-
habilitaci, teprve poté jsem se vratila domud. Kone¢né jsem opét stala na no-
hach, nikoliv na kotnicich! Smekam timto pfed MUDr. Faitem, Ze se pustil do
operace vzacné choroby, kterou nikdo nedélal. Po néjaké dobé se mi levy
kotnik zase zacal vyvracet, SpiCka se stacela vpravo. Spravit vSe musela dalsi
operace, ta uz nebyla tak dlouha. Pak se skr€il palec na levé noze, v boté
bolel. Po fixani operaci je v pofadku.

Bolavy cely ¢lovék

VZdycky jsem méla pocit, Ze mam aspon ruce v poradku, jenZe ani to neni
pravda. Po letech pfetéZovani, kdy jsem télo tahala na francouzskych berlich,
nemocné horni kon&etiny mam. DrzZeni rukou je hrabové, coz mozna zni vul-
klidové neuropatické bolesti, zhorSené vnimani studené a horké vody, povr-
chové bolesti, tinitus v levém uchu, zhorSené vnimani doteku. K tomu vSemu
artrézu hornich i dolnich kongetin, zaskuby v nohou, paleni kiize, byvam ¢asto
unavena.

Chybi informace

Informaci o mé nemoci je malo, handicapované osoby, se kterymi jsem se
seznamila, maji vesmés obrny, svalovou dystrofii, skoliézu, postizeni nasled-
kem urazu. Nepotkala jsem nikoho s moji diagnézou. V ordinaci mi I1ékaf ne-
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muze dat hodinovou pfednasku, kdyz ma plnou ¢ekarnu pacientl. Na interne-
tu jsem téz moc informaci nenasla. Pokud ano, tak jsem ¢lanek vytiskla a po-
skytla praktickému Iékafi. Snad mimo obor neurologie a ortopedie tahle nemoc
znama neni. V udni ambulanci jsem musela o svém onemocnéni podat veske-
ré informace a dodat i latinsky nazev.

Osvéta

Stala jsem se ¢lenkou ,Spoleénosti C-M-T* vedou ji pani Blanka Klouzalova a
JUDr. Michal Simdnek. Informace, které poskytuji nam, & lidem napfiklad
s diabetickou neuropatii, nebo neuropatii z boreliézy, se mohou zdat dostacu-
jici, ale stejné si myslim, Ze jich neni nikdy moc. Pofad se jedna o vzacnou
nemoc, kterou osvétou vzacnéjsi sice neudélam, ale chci, aby byla znaméjsi
mezi lidmi. Mezi zdravymi, nemocnymi, lékafi. Ruku na srdce. Na otazky, kte-
ré mame, nam neodpovi zadny ¢asopis. Otazek je mnoho, av§ak pfima reak-
ce chybi.

Skupina na socialni siti

Proto jsem na socialni siti Facebook zalozila diskusni skupinu s nazvem:
»Charcot-Marie-Tooth hereditarni neuropatie CZ a SK skupina“. Zde pfi-
jimame cleny, snazime se navzajem hledat odpovédi na jejich otazky. Hleda-
me informace o potravinovych doplficich, o pomuckach k chizi, o rehabilitaci,
0 moznostech usnadnéni si zivota. Pfekvapilo mne napfiklad, kdyz jsem se
dozvédéla o pomlckach k otevirani dvefi klicem, o otevirani uzavérl, o po-
rodni organizace C-M-T.

Plany

Prognéza a vyhlidky mé nemoci, to je neustalé zhorSovani. Co se da délat?
Av8ak plany do budoucnha mam, a sice aby se zvySila informovanost. Dostat
povédomi o nemoci do znamych médii, nadchnout mediky — budouci neurolo-
gy, aby se na tuto nemoc specializovali.

Romana Mazankova

Narodila se 17. ¢ervna 1977 v Brné, kde také zije. Po cely zivot svadi boj
s onemocnénim, které nese nazev hereditarni senzomotoricka neuropatie
Charcot-Marie-Tooth-Hofman. Je €lenkou ,,Spole¢nosti C-M-T*, na socialni siti
Facebook zalozila diskusni skupinu: ,Charcot-Marie-Tooth hereditarni neuro-
patie CZ a SK skupina“

(https://www.facebook.com/groups/187531898121640/?fref=ts) a na internetu
web http://c-m-t.wz.cz/

Kontaktovat ji mUzete navic prostfednictvim elektronické adresy:
c-m-t@centrum.cz

Roman ,Kulich® Pisny.
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SPOLECENSKA RUBRIKA

V obdobi 1. 1. — 30. 4. 2014 oslavili zivotni jubileum tito nasi élenové.

35 let — Pavel Hruby

40 let — Leos Baudys, Rostislav Repan,
Pavlina FiSerova

45 |et — Pavlina Hullkova

55 let — Dona Jandova, Zdenék Flanderka, .
Jitka Bausteinova, Vladimir Linka

60 let — Eva Pokorna, Anna ValusSiakova

65 let — Pavel Sladek, Jaroslav Buzek,
JindriSka Peldova

70 let — Zdenék Rigl, Milada Schramhauserova

90 let — Miroslav Brabenec

Blahoprejeme!

Navzdy nas opustili

Michal Javlrek — 23 let

Vzpomindme!
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