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Asociace muskularnich dystrofikd v CR, ktera sdruzuje postizené muskularni dystrofii
(tzv. myopatii) a dalSimi nervosvalovymi nemocemi, je celonarodni nevladni neziskova
organizace plsobici v Ceské republice. Muskularni dystrofici pati k nejtize postize-
nym, mnozi jsou odkazani na pouzivani voziku a na pomoc jinych osob se véemi nega-
tivnimi dusledky, které z této skutecnosti vyplyvaiji.

Asociace muskularnich dystrofikG prosazuje specifické zajmy a potfeby svych ¢lend.
Pofada rehabilitané vychovné kurzy, rekondicni 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.

Dilezitou soucasti ¢innosti Asociace muskularnich dystrofikl je vydavani ¢lenského
Casopisu ZPRAVODAJ AMD, ktery vychazi ¢tvrtletné a poskytuje informace ¢lentim 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 nazord 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 sponzordm predem 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,

skongila doba dovolenych a teplych letnich dnt a je pfed nami delSi chladné
obdobi. Opét se budeme muset naviékat do mnozstvi tézkych svetrd, bund a
dalSiho nezbytného obleceni, které nam tak ,zjednodusi“ pohyb. Dést, blato a
pozdéji i rozmokly snih bude patfit ke kratochvilim, které by si asi vétSina
z nas rada odpustila. Ale kazdé ro¢ni obdobi ma své kouzlo. Podzim se svym
babim Iétem a nostalgii nam muize pfinést uklidnéni po hektickém Iété, kdy se
snazime co nejvice uzit slunce a kazdy den stravit venku na ¢erstvém vzdu-
chu. Snad se Vam podafilo nabrat co nejvice sil pravé na blizici se podzimni a
zimni mésice. Vé&fim, Ze k tomu pfispély i rekondi¢ni pobyty pofadané nasi
organizaci, které jsou u Vas stale oblibené. | v letoSnim roce jsme poradali
celkem pét tuzemskych a jeden zahrani¢ni rekondi¢ni pobyt. Zu€astnilo se jich
pfiblizné sto sedmdesat lidi, coz je pomérné velké Cislo. Vidime, Ze ma i nada-
le smysl v této aktivité pokraCovat, a proto pfipravujeme i na pfisti rok rekon-
di¢ni pobyty v obvyklych terminech. PFihlaSky najdete v prosincovém Cisle
Zpravodaje. Radi bychom pobyty pofadali i v novych lokalitach, proto pokud
ma nékdo z Vas tip na néjaké misto, kde by se daly uskutecnit, napiSte nam
nebo zavolejte. Fotografie a hodnoceni pobytl najdete v tomto &isle Zpravo-
daje. Z ostatnich pfineseme informace v pfistim vydani.
V letoSnim roce, konkrétné 7. zafi probéhl Den Duchenne, den, kdy se po
celém svété poradaly akce na podporu boje proti tomuto onemocnéni. Je dob-
fe, Ze se o tomto problému zac&ina vice hovofit. Doufejme, Ze tyto akce pfispéji
i k podpofe vyzkumu zvlasté kdyz v kvétnu tohoto roku Evropska agentura pro
lé¢iva (EMA) podminecné schvalila Iék Ataluren, ktery pfedstavuje nadé&jnou
moznost 1éCby pro chlapce s DMD s nonsense mutaci. | nase organizace lo-
bovala za schvéleni tohoto pfipravku.
Jesté o jedné akci bych se zde rad zminil, a tou je MDA RIDE, kterou pfimo
neorganizujeme my, ale je pro nas a naSi organizaci velkym pfinosem. Chtél
bych zde zdlraznit, Ze si velice vazim lidi, ktefi ve svém volnu délaji néco pro
ostatni. S hlavnim organizatorem Josefem Kadefabkem jsem v priibéhu roku
neustale v kontaktu a vzajemné se informujeme, co a jak by se mélo udélat,
a starosti s celou organizaci ma, kolik povoleni, razitek, Zadosti, smluv takika
na v&e je potfeba, aby potencialni partnefi a sponzofi podpofili mySlenku MDA
RIDE a pomohli propagovat problematiku svalové dystrofie. Chtél bych ,Ka-
dovi®, jak mu familiarné vSichni fikame, z tohoto mista jesté jednou podékovat
len mezi Vas, nasi organizaci a sdruzeni Parent Project.
Vazeni Ctenafi, pfeji Vam pohodu pfi ¢teni tohoto vydani Zpravodaje.

Zdenék Janda



DULEZITE KONTAKTY

Socialni poradenstvi vam poskytujeme v kancelafi AMD:

Ufedni hodiny:

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

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

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

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

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: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/

Pravni poradenstvi

Vazeni ¢lenové, bohuzel z divodu dlouhodobé nemoci pana JUDr. Jana
Bébra nemlzeme jiz nadale poskytovat pravni poradenstvi a zastupovani pfi
soudnich jednanich.

Tato zalezitost nas velmi mrzi a pfejeme timto panu JUDr. Bébrovi pevné
zdravi a hodné sily do Zivota. Zaroveri bychom mu chtéli podékovat za dosa-
vadni praci pro nasi organizaci a bezpocet nasich ¢lena.

Nadale se v§ak mizete na nas obracet s dotazy z oblasti socialni problemati-
ky.

Red.

Pacientska rada pomohla, dechové rehabilitacni pomucky budou
od zafi dostupnéjsi

Vybrané dechové rehabilitaéni pomacky, které pouzivaji nemocni s rGznymi
poruchami dychani, budou pro klienty VZP snaze dostupné. Na zakladé za-
dosti, ktera zaznéla na jednani Pacientské rady VZP, se pojiStovna rozhodla
rozsifit okruh lékafu, ktefi budou moci tyto pomucky predepisovat. Novinka
muze usnadnit Zivot zejména pacientim s neurologickymi diagnézami, jako je
napfiklad roztrou$ena skleréza, svalova dystrofie, myastenie ¢i spinalni svalo-
va atrofie.

Doposud mohli dechové rehabilitaéni pomucky predepisovat jen Iékafi odbor-
nosti alergologie a klinické imunologie, pediatrie a pneumologie a ftizeologie.
Od 1. zafi budou moci totéz délat i neurologové a lékafi s odbornosti rehabili-
taCni a fyzikalni medicina.

Red.
Den Duchenne

Sedmé Zéfi je v letoSnim roce dnem, ktery patfil lidem s Duchennovou svalo-
vou dystrofii. Po celém svété prob&hly akce na podporu boje proti této zakef-

DUCHENINF e
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AKCE
Sesty roénik MDA RIDE

Jedeme v tom s Vamis

Josef ,Kada“ Kaderabek, hlavni organiz:s'ltor celé akce

V pofadi jiz Sesty ro€nik dobro€inné akce probéhl tradi€né na naplavce Hofej-
§iho nabfezi na prazském Smichové.

Pfipraveno bylo mnoho atrakci, stank(l s obCerstvenim a vystoupeni kapel
Strahov ai Lokomotiva s Petrem Vondrackem. Nemluvé samoziejmé o stov-
kach motorek riznych znacek, pfedevSim pak Harley Davidson. Také zastou-
peni klubu Ford Mustang tradi¢né podporuje toto setkani vSech fandi motoru,
at’ jiz na dvou, Ci ¢tyfech kolech. Cilem je pfedevsSim podpofit myslenku po-
moci lidem, ktefi neméli v zivoté to Stésti a jsou odkazani na pomoc ostatnich.
Lidi se svalovou dystrofii. Pozdravit nas pfisli i Zdenék Podhursky a Viadimir
Hron.

Tradiéni drazbu koSile s podpisem Willieho G. uZ neodmysliteiné provazela
Iveta Lutovska. Spanila jizda pak byla vyvrcholenim celého dne. Jde zatim o



558 000,- K&, které budou ucelné vynalozeny na podporu lidi postizenych
svalovou dystrofii.

Dékujeme vSem, ktefi se na celé akci podileli, pfedevsim vSak Josefovi “Ka-
dovi” Kadefabkovi, ktery neinavné pfipravuje kazdy dalSi roénik. TéSime se,
Ze se opét za rok sejdeme na stejném misté pfi sedmém ro¢niku.
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Fotografovall Robert Toldi, Frant/sek Ujezdsky a Pavel Trolan
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SOCIALNI OKENKO

Aktualné z legislativy
Druhy pilif diichodového pojisténi skonci

Ministryné prace a socialnich véci Marksova predstavila zplsob a terminy
ukonc&eni druhého pilife dichodového systému. Lidé vSak o svoje nasporfené
penize nepfijdou. Odborna komise pfedstavila dva mozné terminy ukonceni a
také zplsob, jakym si budou moci klienti penzijnich fondu prevést své penize
z druhého pilife. Aktualni informace lze nalézt na webu www.duchodova-
komise.cz .

Status osoby zdravotné znevyhodnéné jiz nyni

V minulém Zpravodaji AMD jsme Vas jiz o této chystané zméné informovali.
Od 1. 8. 2014 Ize opét zadat na Okresni spravé socialniho zabezpeceni o
uznani statusu osoba zdravotné znevyhodnéna. Kategorie OZZ existovala
jiz v minulosti, ale byla zruSena v ramci tzv. socialni reformy od 1. 1. 2012.
Podle pfechodnych ustanoveni uvedeného zakona vsak platila rozhodnuti o
0ZZ vydana Uradem prace do 31. 12. 2011 po dobu, po kterou byla vydana,
nejdéle vSak do 31. 12. 2014.

Obc¢an, ktery jiz byl pfed 31. 12. 2011 uznan OZZ (a platnost byla uznana
trvale i do data po 1. 1. 2015), nemusi dle informaci uvedenych na webu
CSSZ opétovné o status zadat. V ostatnich pfipadech je tfeba podat na
pfislusné okresni spravé socialniho zabezpeéeni (OSSZ) novou zadost o
pFiznani statusu OZZ.

Jako ,0ZZ" bude uznan obcan, ktery ma zachovanu schopnost vykonavat
soustavné zaméstndni nebo jinou vydéle¢nou ¢innost, ale jeho schop-
nost byt nebo zistat pracovné zaclenény, vykonavat dosavadni povolani
nebo vyuzZivat dosavadni kvalifikaci Ci ziskat novou, je podstatné ome-
zena. Pri¢inou tohoto omezeni je dlouhodobé nepfiznivy zdravotni stav,
ktery ma podle poznatku IékaFské védy trvat déle neZ rok a podstatné
omezuje télesné, smyslové nebo dusevni schopnosti a tim i schopnost
pracovniho uplatnéni.

Obnoveni statusu osob zdravotné znevyhodnénych ma za cil zatraktivnit
zaméstnavani osob s handicapem.

13
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Stat bude zaméstnavani OZZ podporovat poskytovanim pfispévkl na za-
méstnavani osob se zdravotnim postizenim zaméstnavatelim prostfednictvim
Ufadu prace a dafovych Ulev pro zaméstnavatele. O pfispévky a danové
ulevy vSak mohou zaméstnavatelé zacit zadat az od 1. 1. 2015.

‘P‘RDGRAM‘— T Lucie Markova
Poradenstvi r Odborné sociéalni poradenstvi Ligy vozickard
a informace poradna@ligavozic.cz

Bezplatna linka 800 100 250
Liga vozickaru, Bzenecka 23, 628 00 Brno

bezplatna linka: 800 100 250

poradna@ligavozic.cz www.ligavozic.cz

Ludék Paprskar: Smetisté

14
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REKONDICNi POBYTY

Rekondi¢ni pobyt v Hodoniné u Kunstatu v obdobi 24. 05. -
31. 05. 2014

Béhem sobotniho dopoledne se sjelo celkem 47 uc¢astnikd. Vedouci kurzu p.
Pavlina Riglova nas kratce seznamila s celotydennim programem. Po kras-
ném sluneéném odpoledni jsme se vSichni sesli na seznamovacim vecirku,
kde jsme si navzajem sdélili své zazitky od posledniho setkani.

Hned v nedéli rano jsme se sesli v hojném poctu na rozcvi¢ce pod vedenim
PhDr. Jitky Varekové. Cviceni probihalo 3x denné pro vozi¢kare i chodici po
cely tyden. Provadély se také individualni masaze dle potieb jednotlivych
Ucastnikd s moznosti zdravotnich konzultaci Iékafe MUDr. Tomase Vareky.

Tradi¢né probihal turnaj v kuzelkach pod vedenim Standy Cahy.

V kategorii voziCkait suverénné zvitézila Jana Podhradska, ktera se
zaroven stala absolutnim vitézem se ziskem 112 bodu,

2. misto obsadil Zdenék Baldik s po¢tem 89 bodd,
3. misto ziskal Mirek Kroupa s poétem 87 bod.
Cena utéchy patfila Evé Kornerové s poctem 64 bodu.

V kategorii chodicich zvitézil Ing. Miloslav Fabianek se ziskem 104 bodu,

2. misto obsadil Josef Osmancik s po¢tem 83 bodl,
3. misto ziskal Stanislav Caha s po¢tem 79 bodu.
Cena utéchy patfila Toni¢ce Kroupové s poétem 57 boda.

Pokud nam pocasi dovolilo, vyuZzili jsme kazdé chvilky k prochazkam po okoli.
Néktefi odvazlivci i ke koupani v mistnim jezirku.

V ramci programu se konaly rdzné prednasky:

 zdravotni - pfipravili manzelé Varekovi — diraz byl kladen na pravidelné
cviceni a dullezitost posilovani paméti na ovladani téla.

* zdravotni — v praxi jsme si vyzkouSeli trénink paméti pod vedenim Zderfika
Choury

* historicka — opét pfipravili manzelé Vafekovi na téma Sv. Véaclava, ktery je
patronem Ceské zemé, a jeho potomkd Ludmily, Anezky, Prokopa a Vojtécha,
* socialni — PhDr. Leo$ Spacil — novinky v socialni oblasti, zodpovédél jednot-
livé dotazy ucastniku.
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Pfijel k nam zastupce firmy DMA Praha, ktery nas seznamil s novinkami v
ocenovani zdrav. pomucek v prabéhu roku 2014 ze strany vlady. Probihala
konzultace s jednotlivymi u¢astniky, nabidka letackl, postup feSeni opravy.

Dale probihala vyroéni schize STP ZO Vinohrady — LiSefi za ucasti ¢len,
ktefi nebyli na schlzi v Brné. VSechny dokumenty byly schvaleny.

Soucasti pobytu byl bohaty kulturni program:

1. Vystoupeni cimbalové muziky ,LiSfaci“, ktefi nam zpfijemnili celé ne-
délni odpoledne. VS8ichni jsme si s chuti zazpivali.

2. Eva a VaSek — opét jsme byli nadSeni jejich vystoupenim, které se stalo jiz
tradici. Patfi jim nase velké podékovani. Pfekvapili nas tim, Zze z DUA se stalo
TRIO. Zpivala s nimi zpévacka Sona.

3. Kvizovy vecer zorganizovali opét manzelé Varekovi se zaméfenim na his-
torii @ uméni. Soutézila 3 druzstva - Rakosnici, Bystfina a Habrd'aci. Vyborné
jsme se zasmali pfi pantomimé&, velky uspéch sklidily basni¢ky na téma , roz-
cvicky" od vSech 3 druzstev.

4. Taborak — pro nepfizen pocasi byl nahrazen hudebnim posezenim v klu-
bovné. Pfesto jsme si pochutnavali na Spekaccich s hoidici, i kdyz byly upe-
cené v troubé.

5. Spole€enské vecery s tancem a tombolou — byly uspofadany 2 vecery.
Na téchto ve&erech hral a zpival Franti$ek Zlinsky spoleéné s Ruzenkou Zal-
kovskou, kterym patfi velky dik za zpfijemnovani vecerl v pribéhu celého
tydne.

6. Zavérecény vecer s predanim diplomu — vSichni jsme se dobfe bavili, radi
jsme si zazpivali a zatancili. Na cely pobyt jisté budeme vzpominat a tésit se
na pfisti setkani.

Podékovani patfi ndm vSem za baje¢nou atmosféru, doprovodim, kuchyni a
personalu Zamecku Hodonin.

Zvlastni podékovani patfi vSem, ktefi se podileli na programu: .
PhDr. J. Varekové, MUDr. T. Varekovi, Fr. Zlinskému, R. Zalkovské, A. Ca-
Calovi, J. Neubauerovi, St. Cahovi.

Nejvétsi dik patfi vedouci kurzu pani. Pavliné Riglové.

V Brné dne: 31. 5. 2014

Ludmila Zelinkova
Jan Neubauer
Ruzena Skyvarova
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Rekondic¢ni pobyt v Tremosné u Plzné 17. 5. — 21. 5. 2014
Putovani 2014

Tento rok 17. kvétna se sesli skalni pfiznivci ,Narodniho putovani po

Letos to chtélo opravdu velkou odvahu a pfesvédceni, Ze je mozno putovani
absolvovat. Jiz tyden pfed stanovenym datem nevéstilo pocasi nic dobrého.
Zima jako v bfeznu a dést témér kazdy den. V sobotu rano se predtucha
vyplnila. Bylo asi 15 stupfit a mraky se k tabofisti v Dolanech blizily ze vSech
stran. Nastésti vSe tu bylo vzorné pfipraveno. Stany staly, v kuchyni se jiz vafril
gulad a polévka. A pro zahrati bylo pfipraveno i dost Caje, grogu a kavy.
Odvazlivci se zacinali sjizdét. Je pravda, Ze ne vSichni, ktefi to méli v planu,
pfijeli. Ale pfesto uCast byla sluSna. Po obédé se velka &ast pfitomnych
pfesunula k fece a po nalodéni se vydala do Nadryb. Asi v plli sjezdu ,divoké
Berounky” se spustil dést. Ten nepfestal az do velera. ProtoZze jsme vSak
zkuSeni ,putovnici® a vodaci, byli jsme pfipraveni na vSe. StaCilo se pfevléci a
veCer dobré zabavy a hudby v ,indianském stylu® mohl pokraCovat az do
pozdnich hodin.

Nedélni vylet do Karlovych Varli mél jednu jistotu, muzeum Becherovky bylo
pod pevnou stfechou. A to byly také posledni chvile tohoto dne, kdy na nas
neprselo. Cesta k Ohfi byla dobrodruzna a vyborny obéd nezkalily ani
zalesacké podminky. Kufeci steak se podaval nejen u vody, ale také s deStém
nad hlavou a sem tam i na hlavé a zadech. Stfecha srubu naval desté prosté
neunesla. Jen sjezd pefeje u Hubertusu jsme museli pro tentokrat oZelet.

Probuzeni do pondélniho blankytného rana byla zména, kterou nikdo necekal.
Ale potésila. Cely den byl vénovan celkové relaxaci. Zakonéen byl navstévou
plzeriského kina.

Druhy vylet letoSniho indianského putovani se konal v utery do ZOO Plzeri. Po
prohlidce pavilonl, z nichz mnohé zafily novotou, jsme byli svédky vycviku
dravcl. Byl to krasny letni den. Takze se nikdo nenechal od tohoto zazitku
odradit. Do Exodu jsme se vratili odpoledne unaveni, ale také jiZ plni
oCekavani véci pfistich. Jako kazdorocné& byl rozlu€kovy veler s hudbou
skupiny Country KID.

Dékujeme vSem pravidelnym i nahodnym pomocnikim v ¢ele s rodinou
Netrvalovou. Sponzorlim, bez nichz by se tato akce nemohla uskutecnit. A
véfime, Ze vS8ichni nasi pfiznivci nam budou naklonéni i za rok, kdy planujeme
jiz dvanacté pokracovani naseho Plzenského putovani.

Zuzana Vojackova
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Hodnoceni ozdravného rekondi€éniho pobytu konaného v
Hodoniné u Kunstatu od 9. 8. - 16. 8. 2014 pofadaného Aso-
ciaci muskularnich dystrofikt v CR.

V sobotu 9. srpna se do rekreacniho zafizeni ,Zamecek" sjelo 32 G€astnikl
pobytu. Po obédé vedouci rekondice pan Nikos Nerancolakis vSechny pfivital
a seznamil s programem a dal$imi organizacnimi zalezitostmi. Volné odpoled-
ne mnozi vyuzili ke koupani v pfilehlém pfirodnim jezirku a k prochazkam do
okolni krasné pfirody. Nasledoval seznamovaci vecer, ktery nam zpestfili ka-
maradi ze skupiny HECROCK z Rousinova. Ve svém hudebnim vystoupeni
zahrali a zazpivali country i popularni pisni¢ky. Vyborna zabava probihala
dlouho do noénich hodin.

Nedélni rano zacalo cvi¢enim, kterym nas vedla pani Magda Rothkdogelova.
Cvicilo se 3x denné po celou dobu pobytu. Mimo to pani Magda pomahala i
individualné pfi riiznych pohybovych potizich. Dopoledne pak byl odstartovan
turnaj v zavésnych ruskych kuzelkach, ktery pokracoval i druhy den. V katego-
Antonin Hrabec a tfeti byl pan Petr Macel. Cenu utéchy obdrzela pani Bedfris-
ka CabejSkova. V kategorii chodicich ziskal prvenstvi pan Drahomir Blazek,
druhé misto obsadil pan Pavel Klein a na tfetim pan Ludék Jedlicka. Cenu
utéchy dostala pani Milena BarteCkova.

V utery dopoledne se opét hraly kuzelky, tentokrat se hrala hra zvana ,Do-
mecky". V ni vyhréla pani Alenka Cerna pied panem Petrem Magelem a pani
Janou Bozekovou. Vecler se zapalil taborak. Za kytarového doprovodu pani
Kvéty Smerdové si Ugastnici zazpivali, opékali $pekacky a dobfe se bavili.

Ve stfedu se pro velky zajem opét hraly ,Domecky". Tentokrat vyhral pan
Zdené&k Baldik, druha byla pani Alenka Cerna a tfeti pan Antonin Hrabec. V
odpolednim &ase prozkousel pan Zdenék Choura svymi testy pamét pfitom-
nych zajemcu.

Ve Ctvrtek dopoledne nam firma MEYRA z Brna predvedla prostfednictvim
svého zastupce rehabilitatni a kompenzaéni pomucky, které vyrabi nebo do-
dava od jinych firem na trh.

V pate€nim dopoledni povédél pan PhDr. Leo$ Spacil z Krajskeé rady zdravot-
né postizenych v Brné, co se udalo &i se chysta v socialni oblasti a téz poradil,
jak si pocinat pfi podavani riznych zadosti.

Vecer vedouci pobytu vyhlasil vysledky a pfedal ocenéni v kuzelkach, ,Do-

medcich" a také v $achu. Sachovy turnaj se hral téméF cely tyden a vitézem
se stal pan Pavel Sladek. Druha byla sle€na Ivana Vejpustkova a tfeti misto
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vybojoval novacek turnaje pan Jaroslav Némecek. Nasledovalo losovani tom-
boly a pak uz se uc€astnici bavili po svém.

Volné chvile mnozi u€astnici vyuZili k prochazkam po zdejSim krasném okoli,
k vychazkam do lesa a sbéru hub, ke hfe zvané petanque &i se vénovali ka-
retnim hram pfi nepfiznivém pocasi. Po sobotni snidani se u&astnici ozdrav-
ného rekondi¢niho pobytu rozjeli ke svym domovam.

Na zavér je tfeba podékovat vedoucimu rekondice, panu Nikosi Nerancolaki-
sovi, Asociaci muskularnich dystrofikii CR, pecovatelkdm a véem obé&tavym
pomocnikim. Velky dik patfi vSem zaméstnancim zafizeni ,Zamecek" v Ho-
doniné u Kunstatu.

Hodonin u Kunsétatu 16. 8. 2014 Hodnoceni sepsali: Zdenék Baldik
Jana BoZekové
Bedriska Cabejskova
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Rekondi¢ni pobyty ve Velkych Losinach

| letos probéhly ve Velkych Losinach rekondiéni pobyty. Byly opét rozdéleny
do dvou turnus(, 28. 6. = 5. 7. a 5. 7. — 12. 7. 2014. Soucasti pobytl byly ma-
saze, koupani v termalnim bazénu a vylety po okoli Jeseniku.

Ve Velkych Losinach probéhly i nové upravy prostfedi, vzniklo zde malé na-
mésticko s vodotryskem (u parkovisté pred vstupem do lazni), sportovni a
oddechovy areal u zamku a také pokracuje vystavba nového termalniho kom-
plexu uvnitf znamého rozsahlého parku. Vznikne zde tak jeden z nejvétSich
termalnich areall v Evropé.

| pro nas zde pak bude moznost vyuzit tento komplex pfi rekondi¢nich poby-
tech. Stavba ma byt dokon&ena na podzim letoSniho roku.

Rekondi&ni pobyty podpofily tyto instituce

[ MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVI
9 T8 CESKE REPUBLIKY

KLADNO

2012 Plzen
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PRIBEHY NASICH CLENU

Dnes Vam predstavujeme pana Miloslava Snajdara, ktery i pfes své postizeni
vénoval mnoho Casu praci s détmi. Za svoji ¢innost byl ocenén ministryni
Skolstvi a mladeze a také Cenou Jihomoravského kraje v roce 2004. Hezky
pfiklad, kdy ¢lovék s tézkym postiZenim mize byt spolec¢nosti prospésny.

Red.

TakZe néco o sobé&. Jmenuiji se Miloslav Snajdar, brzy mi bude 59 let, Ziji na
jizni Moravé ve Znojmé. Cely dosavadni zivot jsem bydlel na venkové, do
Znojma jsem se pfestéhoval aZz v minulém roce.

Pokud si pamatuiji, prvni pfiznaky onemocnéni zaznamenali moji rodi¢e a bliz-
ci zhruba v dobé&, kdy jsem navstévoval prvni tfidu zakladni Skoly. Po doporu-
¢eni détské lékarky jsem absolvoval rlizna vysetfeni na neurologickém oddé-
leni znojemského UNZ, kde také MUDr. Gall stanovil diagnézu svalovou
dystrofii, ktera byla nasledné potvrzena dalSimi odborniky a ve finale i v Jan-
skych Laznich, kde jsem také ve svych deviti letech absolvoval svij prvni
lazensky pobyt Nastupoval jsem né&jak kratce po vanocnich svatcich a pama-

. tuji si, ze zpoc€atku
to bylo dost depre-
sivni, ale nakonec
jsem tam v pohodé
prozil dost dlouhou
| dobu, myslim asi
dva mésice. V tom
samém roce jsem
prozil jesté dalSi
o dva mésice, tento-
krat letni, ve Vel-
kych Losinach. Do
Velkych Losin
jsem se pak kaz-
doro¢né vracel a
musim  Fict, Ze
jsem tam jezdil rad

S rodici a bratrem v roce 1969 a vlastné jsem se

tam i docela tésil.

Mam na né moc pékné vzpominky, vybavuji se mi moji spolupacienti, fada
pracovnikl lazni a také krasné prostfedi — park, zamek a viibec pfijemné oko-
li. V Losinach jsem byl naposledy ve svych 16 letech, pak jsem byl jes$té néko-
likrat v Janskych Laznich, pozdéji uz jsem lazenské léCeni neabsolvoval, né-
jak nebyl diky pracovnimu zaneprazdnéni ¢as, takze mi to, pokud to Slo, na-
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hrazovala ambulantni rehabilitace ve znojemské nemocnici. V poslednich
letech v tomhle sméru vyuzivam sluzby
Oblastni charity Znojmo. Stejna organiza-
ce mi také v poslednich letech zajistuje
osobni asistenci. Rad bych se v této sou-
vislosti jeSt¢ zminil o pani docentce
MUDr. Havlové, CSc., se kterou jsem mél
to Stésti se zhruba pred deseti lety pfi
zajistovani 1éby mé maminky potkat, a
diky které mné i mému bratrovi, ktery ma
stejné onemocnéni jako ja, provedli v
centru pro nervosvalova onemocnéni
komplexni vySetfeni a poskytli a poskytuji ’
nam mnoho cennych rad a informaci. Fotografie z roku 1980
Pani docentka Havlova je vzacny &lovek.

Zakladni $kolu jsem absolvoval v Sumné na Znojemsku, kde jsem také bydlel.
Jedinou ulevou, kterou jsem mél, bylo, pokud si pamatuji, neklasifikovani a
pozdégji osvobozeni od télesné vychovy. DalSi Ctyfi roky jsem dojizdél na gym-
nazium ve Znojmé&. Po gymnaziu jsem nebyl pfijat na zadnou vysokou $kolu,
bylo to v letech normalizace a moji rodice patfili k t€m, ktefi nesouhlasili s
okupaci v roce 1968, takze pro mé i mého bratra byly vysoké Skoly nedostup-
né. TakzZe jsem absolvoval jesté dva roky nastavbového studia na ekonomické
Skole a odmaturoval i tam. Rok jsem pracoval jako ucetni a pak se mi, vlastné
nahodou, podafilo ziskat misto ve Skolstvi a ve Skolstvi, v oblasti volného Ca-
su, jsem vlastné pracoval cely Zivot aZz do roku 2011. Poslednich dvacet let
jsem pak byl feditelem Domu déti a mladeze v Sumné na Znojemsku.

Své praci jsem vénoval i svij volny €as, se svymi spolupracovniky jsme pfi-
pravovali pro déti, mladé lidi i rodie a prarodiCe déti spoustu akci, které
mnohdy pokryvaly i cely region Znojemska, jizni Moravu a nékteré, napfiklad
serial détskych vytvarnych soutézi "Déti maluji pro Konto BARIERY", mély i
celostatni dopad. Stale vzpominam na fadu détskych taboru, které jsme pfi-
pravili a neékteré z nich jsem i jako vedouci absolvoval. Treba v jihoCeske Zi-
rovnici nebo ve Filipové Huti na Sumavé. Cast volného &asu jsem vénoval i
dal$im aktivitam v Sumné a okoli, pfedevsim kultufe, pracoval jsem v tamni
Osvétové besedé, v mistni knihovné. Bavilo mé& ochotnické divadlo, s détmi
jsme nacvicili fadu pfedstaveni.

Samoziejmé, ze postup nemoci nebylo mozno zastavit, ale ja jsem fikal, ze
jsme si na sebe tak néjak zvykli. Co jiného také? Obcas méla navrch ona,
obcas ja. Néjak kolem roku 1978 jsem musel zacit pouzivat francouzskou hiil,
zhruba za deset let uz to byly dvé hole a obcas vozik, pak vétSinou vozik,
poslednich 16 let uz jen vozik. Bylo samozfejmé nutné bezbariérové upravit
domek, ve kterém jsem bydlel. Vyhodou bylo, Ze jsem mél relativné bezbarié-
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rové pracovisté. Nohy mi také €asto nahradilo auto, fidi¢sky prukaz jsem si
délal uz v dobé, kdy jsem chodil o holi, takze jsem pouzival auto s ru¢nim
fizenim. Rad jsem Fidil, byl to pro mé takovy zplsob relaxace. Posledni roky,
vzhledem k dalSi progresi nemoci u rukou, uz funguji jen jako spolujezdec.

Ma prace a v8e, co s ni souviselo, byla, da se Fict, také tim, co mé nejvice
motivovalo a naplfiovalo. Asi to byl i docela dobry Iék. A snad se mi i dafilo. V
roce 2004 jsem obdrzel Cenu Jihomoravského kraje jako osobnost, jejiz dilo a
¢innost vyraznym zpUsobem reprezentuje Jihomoravsky kraj a pfispiva k jeho
véhlasu a dobrému jménu. V roce 2006 jsem byl vyznamenan ministryni skol-
stvi, mladeze a télovychovy u pfilezitosti Dne ucitell nejvyS$Sim rezortnim vy-
znamenanim Medaili Ministerstva Skolstvi, mladeze a télovychovy Il. stupné
za dlouholetou pfikladnou praci s détmi a mladezi.

Miloslav Snajdar

Pri predavani Ceny Jihomoravského kraje 2004
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ROZHOVOR

Nomenklatura bezprecedentné zvalcovala pani Stanu

Stanislava Mezihorakova (42 let, KynSperk nad
Ohfi) je obycCejna zena s béznymi starostmi
kazdého dne, tedy aZz na to, Ze je postizena
nelécitelnou progresivni svalovou dystrofii.
Musi se potykat s problémy, jaké bézna popu-
lace Ufedni maSinerie nezna. Pokud by je totiz
znala, pak by se k ni zachovala vstficné. Nikoliv
tak, ze ji bez skrupuli jednim Smahem odsoudi
k pobytu mezi étyfmi sténami. Stana si pozada-
la o pfispévek na pofizeni automobilu, ale ¢es-
k& nomenklatura se zadosti nikterak nezabyva-
la. Bez posudk(l, bez kontroly, bez dotazt vse
zamitla. Dokonce i soud pfi odvolani nemél tu
potfebu, aby se s problémem seznamil.

Stano, co mate za postizeni? Jak dlouho s nim zapolite?

~Ja jsem do Sesti let vyristala jako zdrava holka. Hrala jsem si doma, litala
venku, nic mi nebylo. V prvni tfidé ovdem spoluzak dostal Zloutenku a my
Jjsme proto vSichni povinné museli jit na kontrolni odbér krve. Zjistili mi zvySe-
né hodnoty jaternich testu, coz vypadalo, Zze mam Zloutenku téz. Byla jsem za
kamaradem poslana do nemocnice v Karlovych Varech — na infekéni oddéle-
ni. Sest tydn(i jsem tam lezela, ale vysledky se nelep$ily. Byla jsem pak posi-
lana vsude mozné, travila ¢as po Spitalech, v lazefiskych sanatoriich, avSak
nic nepomahalo. Takhle jsem byla Sest let léCena na Zloutenku. Teprve
v mych dvanacti letech v Plzni nékoho napadlo udélat mi svalovou biopsii.“

Diagnéza byla na svété.

LZjistilo se, Ze mam svalovou dystrofii. Do té doby jsem méla hodné zménény
Zivot neustalymi pobyty po lé¢ebnych zafizenich, ale po stanoveni diagnézy
mahu, nesméla jsem se zatéZovat psychicky, naopak jsem musela drzet pris-
nou dietu. Zacaly se mi zkracovat Achillovy $lachy, v osmé tfidé jsem pod-
stoupila dvé jejich operace.”

Mate nebo méla jste zaméstnani?

»Mym snem bylo stat se kadernici, jenZe to ne$lo. Dostala jsem sniZzenou pra-
covni schopnost, podle které se nedalo vyucit v tomto oboru. Stala se ze mne
Svadlena, ale tato prace mé vibec netéSila. S nastupem na stredni textilni
ucilisté jsem se seznamila s mym pozdéjs§im manzelem Zderikem, za néhoz
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Jjsem jiz Ctyfiadvacet let Stastné vdana. Vzali jsme se v devadesatém roce,
v némZz se nam narodil i syn Tomas, jenZ je zaplatpanb(h zdravy. Porodem se
muj zdravotni stav hodné zhor$il, proto jsem se uz bala dalsiho otéhotnéni.
Vite, rodina, ta pro mne znamena nejvic, je to moje opora, jsou to moji pratele,
na které se mohu spolehnout.”

Co vSechno nemuzete?

,Bidné se pohybuji. Nevyjdu ani nesejdu schody. Venku mi vadi kaZzda nerov-
nost, nevylezu na sebemen§i kopec. Na obrubnik nezvednu nohu. Neposadim
se z lehu, nedokazu udélat diep. Mam bolesti v zadech, v loktech, v kolenou,
tohle snad neni ani potfeba uvadét, myslim, Ze tim trpi néjakym zplisobem
vSichni, co maji svalovou dystrofii. LéCba neexistuje, jen oblas si nechdvam
injekéné aplikovat vitamin B12. Snazim se cvicit, aktivovat svaly, ale zvladnu
toho jen malo.“

Vy jste chtéla problém s pohybem vyreSit pofizenim automobilu?
»,INejsem fidiCka, to bych asi nezviadla, ale pocCitala jsem s tim, Ze si pofidim
Z prispévku osobni viz, ktery bude ridit manzel a ja budu zase mobilni, budu
moci byt vSude s nim. VZdyt pfece neznamena, Ze kdyzZ je Clovék invalidni,
tak musi byt zavieny v byté v panelovém domé a nesmi nic délat. Rada napfi-
klad nakupuji, bavi mé, kdyZz si mohu sama vybrat, nez jen doma manZzelovi
psat na listek, co ma koupit. Chci navs§tévovat maminku a bratra, kteri Ziji asi
patnact kilometri ode mne. Bydli v malém domku u krasné prehrady Jesenice
u Chebu, jsem tam s manzelem rada, veselime se s na$i yorksirskou teriérkou
Bétuskou. Jsem rada na ¢erstvém vzduchu, doprovazim i manzela na ryby,
miluji pfirodu.”

Takze jste 13. prosince 2012 pozadala o pfispévek na auto. Co se délo
dal?

LAuto jsou moje nohy. Je$té pouzivam mechanicky vozik, ktery jsem si pofidi-
la sama. PoZadala jsem o pfispévek na auto na méstském ufadé v Sokolové,
byl mi zamitnut. Podala jsem odvolani do Karlovych Vard, ale rozhodnuti bylo
stejné, takZe jsem se odvolala ke Krajskému soudu v Plzni, kde se mym pfi-
padem pani soudkyné zaobirala patnact mésicu, aby nakonec také moji Za-
dost zamitla. Nemam narok, protoze jsem zdrava!*

Kdo vasi zadost posuzoval, s kym jste jednala?

»S nikym! Nikdo mé nepotfeboval vidét, nikdo mé neposuzoval. Nebyla jsem u
Zadné komise, na Zadné prohlidce. Nikdo mne nevyzval ani v dobé, kdy pri-
pad leZel dlouho u soudu v Pizni. Jedinou prohlidku jsem absolvovala na neu-
rologii v Sokolové, kde Ilékarka ve zpravé konstatovala, Ze vzhledem
k sou¢asnému stavu funkéni poruchy vsech &tyr koncéetin je priznani pfispévku
plné indikovano.*“
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Nedélate si legraci? Néjakd komise a soudy i presto rozhodly, ze jste
zdrava?

»,No, nerozumim tomu. Pred dvaceti lety jsem pfispévek dostala, ale tehdy byl
mdj stav o mnoho lepsi. Je hrozné, kdyZz se mate branit uradim, ale zadné
odvolani neexistuje, i kdyZ jste v pravu.”

Vidim zpravu od neurolozky a také odlvodnéni soudu. Nestacim valit
oci.

LAno. Vidite to sam. Pry jsem zdrava. PiSou tady, Ze neni prokazana funkéni
porucha pohyblivosti tfi a vice funkénich celki pohybového ustroji — to jest
pohyblivost trupu, panve a koncetin, takZze jsem svym zplsobem zdrava.
V rozhodnuti je napsan pravy opak toho, co jsem pfedlozZila v posudku od
neuroloZky. Nejhorsi je, Ze mé nikdo nezkoumal, nikdo nevidél. Ve je roz-
hodnuto jen tak od stolu a pocitace.”

Co budete ted délat, kdyz vam zadost zamitli i v srpnu u soudu v Plzni?
»,Nevim. Myslim, Ze pokud se ufady rozhodnou, tak proti nim oby&ejny &lovék
nic nezmuze, Ze neni odvolani. Ani vidét mé nikdo nepotieboval, aby mi bylo
v8e zamitnuto. Auto jsem si musela koupit na splatky, sice je to tézkeé, ale
aspori nemusim byt zaviena mezi Ctyfmi sténami. NedokazZu si absolutné
pfedstavit, Ze bych méla byt porad pouze doma. Ja jen doufam, Ze takovou
pfisernou zkusenost s ufedniky nebude mit nikdo dalSi, Ze se takové pfipady,
jako je tento muj, nebudou opakovat.”

Roman ,Kulich” PiSny

n

Stanislava Mezihorakova
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ZDRAVI
Moznosti dechové rehabilitace

Mgr. Katefina Neumannova, Ph.D., Katedra fyzioterapie a Katedra pfirodnich
véd v kinantropologii, Fakulta télesné kultury, Univerzita Palackého, Olomouc

Ing. Jakub Napravnik, Linde Gas, a.s., Healthcare, Praha

Dechova rehabilitace je soucasti IéCebné rehabilitace, kterou mize nemoc-
nému pfedepsat jeho oSettujici Iékaf. Aplikace dechové rehabilitace muze byt
b&hem hospitalizace nemocného, b&hem ambulantni, 1dzefiské 1éCby a b&hem
[éEby v odbornych IéCebnych uUstavech. Techniky dechové rehabilitace jsou
cilené na obnoveni a podporu spravného dechového vzoru a usnadnéni od-
kaSlani v€etné kontroly kaSle. Vyuzivat se mohou jak techniky pasivni, tak
techniky asistované nebo aktivni. Vzdy je dulezité, aby jednotlivé techniky
s pacientem a v pfipadé potfeby i s jeho rodinnymi pfislusniky nacvicil fyziote-
rapeut, ktery vzdy voli jednotlivé techniky a jejich kombinaci na zakladé vy-
sledkl vstupniho vySetfeni a aktualnich zdravotnich obtizi pacienta.

V nasledujicim pfehledu budou vypsany jednotlivé zakladni techniky, které by
meély byt soucasti terapie u pacientt s poruchami dychani.

1. Techniky pro podporu spravného dechového vzoru a dostate¢né roz-
vijeni hrudniku

Pro podporu spravného dechového vzoru a dostate¢ného rozvijeni hrudniku
Ize pouzit reflexné modifikované dychani. Jedna se o techniky, které provadi
fyzioterapeut nebo rodinny pfislusnik. Mezi tyto techniky patfi napf. stimulace
hrudni zény (reflexni ota€eni, Vojtova metoda reflexni lokomoce) a kontaktni
dychani. BEhem kontaktniho dychani je dechovy pohyb manualné vedeny a
muze byt usnadnén jak vydech, tak i nadech. Vydech je mozné béhem kon-
taktniho dychani propojit i s vibraci. Obé zmifované techniky predstavuji pa-
sivni typ technik, coz znamena, Zze mohou byt vyuzity i u pacientd, ktefi nejsou
schopni aktivné spolupracovat.

Mezi aktivni techniky, které maiji za cil zlepSit dechovy vzor a udrzet nebo
obnovit dostate¢né rozvijeni hrudniku, patfi dechova gymnastika staticka (de-
chova cvi€eni bez souhybl ostatnich ¢asti téla), dynamicka (k dechovym po-
hybim se pfidavaji napf. pohyby koncetin, hlavy, trupu) a mobiliza¢ni (vyuziti
dechovych pohybu k uvolnéni jednotlivych tkani hrudniku), cvi¢eni na zvySeni
rozvijeni hrudniku a aktivace brani¢niho dychani. U téchto technik je jiz ne-
zbytna spoluprace pacienta, ktery provadi jednotlivé dechové techniky samo-
statné nebo s dopomoci.
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2. Techniky pro kontrolu kasle

Tyto techniky jsou zamé&fené na zlepSeni nadechové i vydechové faze kasle a
pro usnadnéni posunu sekretu v dychacich cestach (smé&rem z malych dycha-
cich cest do velkych dychacich cest, odkud je pak sekret lehce odkaslan). Lze
vyuzit techniky bez pomucek a s dechovymi trenazéry. Pokud jiZ neni nemoc-
ny schopen mit dostatecné efektivni kasel, tak Ize aplikovat mechanickou
pristrojovou podporu pomoci pfistroje CoughAssist.

Autogenni drenaz a aktivni cyklus dechovych technik patfi mezi nejCastgji
pouzivané techniky pro kontrolu kasle bez pomucek. Vyhodou obou technik je
moznost provadéni v rlznych polohach kdykoli béhem dne. Techniky
s dechovymi trenazéry jsou zaméfené na usnadnéni odlepeni sekretu
v dychacich cestach (dechové trenazéry s vibraci — napf. flutter, PARI O-PEP,
RC-Cornet, acapella) a pro stabilizaci dychacich cest béhem vydechu (decho-
vé trenazéry threshold PEP, theraPEP, pariPEP S-Systém, flutter, PARI O-
PEP, RC-Cornet, acapella atd.).

Obrazek 1. Dechové pomducky s vibraci — flutter, acapella, RC-Cornet

p

Casto je nedostatedna kontrola kasle spojena i se snizenim sily nadechovych
a vydechovych svall. V téchto pfipadech je pak velmi dulezité zaradit cileny
trénink nadechovych a vydechovych svall (silovy, vytrvalostni a koordinaéni).
| pro tento trénink je mozné vyuZzit dechové trenazéry, na kterych je mozné
individualné nastavit velikost odporu (napf. dechové trenazéry threshold PEP,
threshold IMT, POWERDbreathe), nebo Ize trénovat nadech nebo vydech o
rizném objemu (napF. voldyne, cliniflo, breath coach, triflo). Nékteré dechové
trenazéry je mozné vyuzit i u nemocnych s tracheostomii (nap¥. threshold PEP
a IMT, acapellu).
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Obrazek 2. Vydechovy trenazér threshold PEP a nadechovy trenazér threshold IMT

Pokud je jiz ale snizena sila dycha-
cich svall, pfi které neni efektivni
odkaslavani, pacient se citi po kasli
vyCerpan, kasel je bolestivy, zvySuje
se vyskyt Unavy a objevuji se dalsi
dechové obtize po kasdli, tak je mozné
vyuzit mechanickou neinvazivni pod-
poru pro usnadnéni odkaslavani a
zabranéni hromadéni hlenud
v dychacich cestach. V Ceské repub-
lice je mozné aplikovat pfistroj Cou-
ghAssist, ktery mulze usnadnit jak
nadechovou (pfetlakova faze, ktera
napomaha zabezpeéit dostateCné
rozvinuti plic béhem néadechu), tak
vydechovou fazi kasle (podtlakova
faze, ktera zlepSuje posun sekretu
v dychacich cestach véetné finalniho
odstranéni). Vyhodou tohoto pfistroje
je moznost aplikace jak pres obli¢ejo-
vou masku, tak i pfes tracheostomic-
kou spojku u pacientl s tracheostomii, kde je mozné propojit vydechovou fazi
s odsavanim.

Obrazek 3. Aplikace pristroje CoughAssist pres oblicejovou masku
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Obrazek 4. Aplikace pfistroje CoughAssist u pacienta s tracheostomii v kombinaci
s lé¢bou pomoci neinvazivni ventilace

| pys-

3. Techniky pro uvolnéni mékkych tkani hrudniku

Pro spravny dechovy pohyb je dulezita také péce o mékké tkané hrudniho
koSe. NejCastéji se vyuziva protazeni svall v oblasti hrudniho ko$e a kréni
patefe (napf. protazeni velkého a malého prsniho svalu, protazeni zdvihace
lopatky), masaz mezizebernich svall, uvolnéni branice, oSetfeni vazivovych
tkani hrudniku (napf¥. povrchova hrudni fascie). Pé&i o mékké tkané hrudniho
kose muze pacient provadét jako autoterapii nebo toto oSetfeni provadi rodin-
ny prislusnik.

S jednotlivymi technikami dechové rehabilitace by mél byt pacient seznamen
co nejdrfive, nebot je zde i dulezity preventivni charakter, ktery mize oddalit
vznik nezadoucich zdravotnich komplikaci, ke kterym muze pfi poruchach
dychani dochazet. Pravidelné provadéni jednotlivych technik muze také zpo-
malit nebo udrZet postupny pokles plicnich funkci, ktery je typicky pro velké
mnozstvi onemocnéni spojenych s poruchami dychani. Z tohoto pohledu je
tedy Zadouci, aby byla dechové rehabilitace indikovana v ramci komplexni
lé€by co nejdfive a mohla se tak co nejvice pozitivné ovlivnit kvalita Zivota
pacientl s poruchami dychani.

Budete-li mit dotazy ohledné zminénych technik a dechovych pomlcek, je
mozné obratit se pfimo na autory ¢lanku prostfednictvim téchto e-mailovych
adres: katerina.neumannova@upol.cz, jakub.napravnik@Iinde.com
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Jak se pripravit na podzimni a dalsi chladné mésice

Podle tradic¢ni ¢inské mediciny je podzim obdobim zvy3sené aktivity plic a tlus-
tého stfeva a je proto vhodné zaméfit se na jejich o€istu a regeneraci. Plice a
tlusté stfevo tvofi energeticky/organovy okruh (tzv. okruh plic); plice jsou ma-
tefskym organem, tlusté stfevo dcefinym orgdnem. DalSimi vztaznymi organy
okruhu plic jsou vedle tlustého stfeva prudusky, nosohltan, hrtan, patrové
mandle, vedlejsi Celistni dutiny, nosni dutina, bederni patef, potni Zlazy, kaze,
zily.

Mezi plicemi a tlustym stfevem existuje velice blizky vztah a vzajemné na
sebe plsobi. Nerovnovaha v téchto organech se projevuje riznymi zdravot-
nimi potizemi.

Fyzické projevy zatizeného okruhu plic:

e ucpany nos, svédéni v nose, krvaceni z nosu

e zanéty v krku, kychani, pocit dudnosti, kasel, astma

ztuhlé svalstvo ramen, bolesti bederni a kréni patefe, bolest palce ru-
ky, chlad ¢&i horko v predlokti

ekzémy, sucha pokozka, praskliny na kone¢niku, otoky obliCeje
nadmérné poceni

odmitani doteku

tichy hlas, ztrata hlasu, ¢asté zivani

nemoci Zilniho systému

stfevni potize - zacpa, prijem, nadymani

bolesti zubu, zvySena kazivost zubt

bolesti hlavy

kozni problémy

Psychické projevy zatizeného okruhu plic:

o smutek, deprese, pasivita, rezignace, ztrata schopnosti fesit i jedno-
ducheé situace

e sny o létani, krvaceni, bilé barvé, kovovych pfedmétech, sny o polich
a mistech, kde se rodi potrava

e nechut k mluveni

e pocity ménécennosti, nejistota, sebeobvifiovani

e stahovani se do sebe (psychicky i fyzicky) — ramena dopfedu — chrani
si plice
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Co na okruh plic negativné puasobi:

o zarmutek, pla¢, smutek, deprese, melancholie, bolestinstvi, stres a
psychické napéti

e nedostatek vlakniny a minerall, nedostatek vitamin( (obzvlast vitami-
nu C)

e vyrobky, které zvySuji tvorbu hlenu v téle (zejm. mléko a mlééné vy-

robky /kromé pfirodnich jogurtl a kefiru/, vyrobky z bilé mouky), kynu-

té tésto (pfekyseluje organismus a nici stfevni mikrofloru), konzervo-

vané potraviny

prilisna konzumace masa a zivociSnych tuku

prejidani se

povrchové dychani, rychly dech

suchy vzduch, vitr, koufeni a pobyt v zakoufenych mistnostech

Spatny Zivotni styl, malo spanku

vedlejsi ucinky lék, antibiotik

Opatreni pro regeneraci drahy plic a tlustého streva:
SEZONNi STRAVA PRO PODZIM

V této dobé& vzrlista potfeba chuti PIKANTNI (ostra, kofenéna). Tu mizeme
ziskat z cibule, ¢esneku, zazvoru, pazitky, celeru, fefichy, ¢erné fedkve, pra-
Zeného obili, vlo¢ek a ofechu.

Z obilovin je pro tuto dobu nejvhodnéjsi konzumace ryZe, a to ryze natural.
Ryzi si mlzete pfipravit na sladko, jako rizoto se zeleninou &i houbami, mize-
te ji pfidat do nadivek, a dokonce i do doma peCeného chleba. Jako pfiloha
nesmi chybét tam, kde se vafi jidla z €inské &i indické kuchyné.

Pokud davate pfednost masité stravé, doporu€ujeme pfipravovat ji po ¢inském
zpusobu.

Na podzim jidlo vice tepelné upravujeme - vafime, prazime, peeme.

Dale jsou vhodné lusténiny a sezénni ovoce.

Doporucuje se jakakoli kombinace syrové zeleniny. Pozor na ovoce, to by se
nemélo se zeleninou kombinovat, protoze syrové ovoce obsahuje velké
mnozstvi jednoduchych cukrd (monosacharidu) a ty mohou zhorSovat traveni
dalSi pfijimané potravy. Naopak zelenina (syrova i tepelné upravena) podporu-
je vylu€ovani travicich 8tav a diky vysokému obsahu vlakniny zaru€uje dobré
traveni. Vyjimkou je kombinace jablka s mrkvi €i jinou kofenovou zeleninou.
Zelenina by tak méla byt soulasti kaZzdého jidla, abychom se uchranili pfed
Zacpou.
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Z potravinovych doplnkt a bylinnych pFipravka se doporuéuje

Echinacea - pomaha pfi nachlazeni, chfipce a onemocnéni dychacich cest
Bylinné regeneracni pfipravky, které detoxikuji a regeneruji drahu plic a tlus-
tého stfeva

Oreganovy olej - pomaha pfi zanétu praidusek, usnadruje odkaslavani, tlumi
drazdivy kasel, pusobi proti travicim potizim a nadymani

Probiotika - udrzuji zdravou stfevni mikrofloru, nutna po kazdé Ié€bé antibio-
tiky

Sladkovodni fasa Chlorella nebo Spirulina, semena jitrocele Psyllium

Caj z kofene lotosu

— odstranuje hlen z dychacich cest, potize s dychanim, usnadnuje odkaslava-
ni, zlepSuje astma a bronchitidu. Velmi vhodny pfi zanétu vedlejSich nosnich
dutin.

Pfiprava:

Kole¢ko suSeného lotosu na chvilku namoé&ime do 300 ml vody, pfidame Spet-
ku soli a 10 az 15 minut povafime. SuSeny oddenek je mozné vyvaret i dva-
krat. Po vyvareni |ze oddenek snist posypany cukrem, anebo ho nakrajet do
polévky. Caj pijeme teply, nejlépe rano. Mizeme jej podle chuti osladit me-
dem ¢&i zazvorovym sirupem.

DalSi vhodna opatieni:

Saunovani, maséze, aromaterapie, dechova cvi€eni - hluboké dychani, pro-
chazky na Cerstvém chladném vzduchu, otuZovani (pozor ovdem na nastydnu-
ti), pohyb, poceni, pfi nachlazeni koupele nohou po kolena a rukou po lokte
v teplé slané vodé, inhalace solnych roztokd a bylinnych vyvard (podbél, di-
vizna, €esnek, cibule), kvalitni dlouhy spanek a odpoc&inek b&éhem dne.

Podporit plice Ize také mackanim reflexnich bodu. Reflexni mista plic se na-
chazeji na nartech v celém prostoru nartnich kustek. Misto pridusek je mezi
prvni a druhou nartni kastkou.

Zdroj: Internet
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PECE

Bud'te svym nejlepsim advokatem: Prevezméte kontrolu nad
péci o vlastni osobu

Clanek se zamé&fuje na roli postizeného ve zdravotnickém tymu, ktery mu
poskytuje péci, a zdliraznuje, jak dllezité je byt v tomto sméru aktivni.
Vyrovnat se s nervosvalovym onemocnénim muzZe byt devastujici a velmi
narocny ukol, ale pocit, Ze jste schopni pfevzit kontrolu nad péci o vasi osobu
nebo o vase dité, vas mlze posilit a posunout dal.

At uz jste nové diagnostikovany, nebo Zijete s nervosvalovym onemocnénim
po cela léta, musite mit stale na paméti jednu hlavni zasadu: pokud jde o roz-
hodovani tykajici se péc€e o vasi osobu a kvality Zivota, vzdy si musite nad
v§im udrzet kontrolu. A to ma opodstatnény dlvod.

Védci, lékari, terapeuti, socialni pracovnici, poskytovatelé péce, pacientské
organizace, klini¢ti 1ékafi a vSichni ostatni jsou nepostradatelni pro to, abyste
svou nemoc zvladli. Ale pamatujte si: je to vase zdravi, vase télo, vas Zzivot.
Kdo jiny nez vy sami — s vyjimkou rodi¢u ditéte se svalovym onemocnénim —
dokaze lépe koordinovat usili zdravotnikd a pfimo dohlizet na péci a lé¢ebné
plany.

Pfemyslejte o sobé jako o hlavnim herci / rezZisérovi nebo jako trenérovi spor-
tovniho tymu. Budete potiebovat silny a velky Stab a specializované spoluhra-
Ce pfi prosazovani idealni péce. Ale kone€né rozhodovani o v8ech krocich
bude jen na vés.

Vas podpurny tym

Fakt, ze hlavni roli v zajiStovani péCe pfevezmete osobné, je dnes mnohem
prodluzuje zivot a objevuje se vice zivotnich moznosti a pfilezitosti. Moznost
vybéru je obvykle dobra véc, ale také to mdze byt zahlcujici, zvlasté pokud
jste se o diagnéze nervosvalového onemocnéni dozvédéli nedavno.

,KdyZz musime Celit tak vazné diagnoze, logika jde stranou,” fika Rebecca
Axline, hlavni socidlni pracovnice v Houstonském metodistickém neurologic-
kém institutu v Texasu. ,Nicméné, mlzZete ziskat urcitou kontrolu nad véci tim,
Ze si vytvofite podplrnou strukturu.”

Axline doporuduje, aby postizeny hral aktivni roli pfi sestavovani tymu, ktery o
néj bude pefovat. Pamatujte si, Ze byt zodpovédny za koordinaci péce o
vlastni osobu, neznamena, Ze jste v tomto boji sami, naopak.
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Vas plan péce

Po vytvoreni pecujiciho tymu budou dalsi kroky zaviset na vasi diagnoze,
véku, podpofe pratel a rodiny. Nicméné velmi dulezité je, jak se do celého
procesu zapojite sami. Méli byste byt aktivni a ziskavat co nejvice informaci o
va8i nemoci, samovzdélavat se a zacit klast otazky.

Jakmile zaCnete shromazdovat informace, uvédomite si, kde nebo v ¢em bu-
dete potifebovat dalSi pomoc. Napfiklad pokud jste se dozvédéli, ze vase dité
ve Skolnim véku ma svalové onemocnéni, je dobré co nejdfive se spojit se
Skolou a spolupracovat tak, aby se pedagogové i zaci se stali sou¢asti podpo-
rujiciho tymu.

Déti travi ve Skole hodné ¢asu, a proto je dullezité, aby Skolni personal pocho-
pil co nejdfive, co se s ditétem déje a jaké jsou moznosti pomoci.

U dospélych osob je dulezité védét o své nemoci co nejvice a nebat se na toto
téma komunikovat. Dospéli s nervosvalovym onemocnénim mohou c¢elit na-
roénym rozhodnutim ohledné své rodiny, zaméstnani, a dokonce i jinych zdra-
votnich problému, a proto je dllezité si vSe zjistit predem a byt pfipraven.

Vase role v prabéhu ¢asu

V pfipadé déti s nervosvalovym onemocnénim haji jejich zajmy rodiCe, ale je
dobré naucit dité co nejdfive, aby bylo pfipravené v dospélosti si své zajmy
hajit samo. Nasledkem zdokonalovani péce se i déti s téZkou formou nemoci
dozivaji dospélosti, a proto na ni musi byt pfipraveni. Takze dnes, oproti pred-
chozim generacim, vyvstava otazka: Jaké jsou podminky k tomu, aby déti
s nervosvalovym onemocnénim zvladly pfechod do dospélosti co nejlépe?
»10to je zdsadni problém: rozvoj samostatnosti,” fika Thomas Crawford, pro-
fesor neurologie a pediatrie a zastupce feditele MDA kliniky v Détském centru
Johnse Hopkinse. ,Normalni proces vyvojové nezavislosti znamena, ze déti
postupné hledaji vétS§i svobodu od rodi¢ovského dohledu. Ztrata mobility a
vysSi zavislost na pomoci rodiéu u déti s postizenim naruSuje tento normalni
proces.”

Crawford je pfesvédCen, ze velmi pfinosné jsou specialni letni tabory pro tyto
déti, které za pomoci asistentd mohou travit €as bez svych blizkych a ovéfit si
své schopnosti. Obzvlast vhodné jsou pro uzkostlivé matky a nejisté déti.
Ritzo souhlasi s tim, Ze byt si vlastnim advokatem se postizeny musi zaéit ucit
uz od détstvi. Pecujici tym by mél zaclit mluvit s détmi s nervosvalovym one-
mocnénim na odpovidajici urovni. Rodi¢e by méli podporovat své déti, aby se
0 svou nemoc zajimaly, kladly otazky a zvykly si na svou roli v rozhodovani o
jejich pédi.

V uplynulych letech Crawford vidél pfili§ mnoho mladych lidi s nervosvalovym
onemocnénim, ktefi nemaji zadnou pfedstavu o svém zivoté po ukonceni
stfedni Skoly. ,Je to Spatné, zvlasté kdyz pokrok v oblasti vzdélavani a techno-
logie muze nahradit fyzické omezeni,“ Fika. Existuje vSak i mnoho pfikladi
mladych, ktefi chtéji pokraCovat ve studiu na vysoké Skole a maji i velké plany
do budoucnosti.
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Je to tviij zivot

Pfedstavime vam priklad Drewa Bonnera
z Fairfaxu, ve Virginii. Drewovi byla sta-
novena diagnéza DMD (svalova dystrofie
typu Duchenne) v prvni tfidé. Od zaCatku
ho jeho rodi¢e podporovali ve vSech
oblastech a chtéli mu dopfat co nejlepsi
vzdélani. VSe vysvétlili pedagogim i
spoluzakim, a to bylo velmi dilezité.
Postupem casu, kdyz se Drew seznamil
se svou nemoci, zvladal komunikaci
s okolim sam. Naucil se poslouchat své
télo a sdélovat své potieby dospélym.
,orew byl jednim z téch déti, které chtgji
vSe délat poctivé a nehledaji vedlejsi
cesticky,” fika jeho otec. ,Chce délat vse,
co délaji vSichni ostatni a byt normalni.
Ja jsem mu vzdycky fikal: ,Pokud jsou prew Bonner s rodinou, které ho
véci, které chces délat, dokazes to. Po- pogporovala pii prechodu na vyso-
tfebujeme si to jen pfedem naplanovat.“  kou skolu.

V dobé, kdy Drew absolvoval stfedni

Skolu v €ervnu 2013, byl pfijat na nékolika univerzitach. Rozhodl se, Ze pujde
na universitu v nedalekém Charlottesville, kde ziskal pIné stipendium. Drew,
kterému je dnes 18, se specializuje v oboru pocitacli a je manazerem univer-
zitniho celonarodniho baseballového tymu.

Bonner pfipousti, Ze pfechod na vysokou Skolu byl pro Drewa obtiZzny, ale ze
svého uspéchu mél velmi dobry pocit. ,U¢i se komunikovat se svymi profesory
a vede své osobni asistenty. Asi Sest tydnu pfed zacatkem Skolniho roku nam
Drew fekl: ,Ja vim, ze tady jste pro mé a kdykoliv mé podpofite, ale uvédomuiji
si, Zze ted se musim o sebe postarat sam. Myslim, Ze o tom dospivani je."

~Je dulezité, aby rodice véfili, ze jejich déti mohou délat, co chtéji, v&etné toho,
Ze se z nich stanou nezavisli dospéli,“ dodava Bonner. ,Pokud tomu rodice
nevéri, pak si déti nikdy nebudou divéfovat.*

Drew se naucil pfekonavat vyzvy, bude v zivoté uspésny a schopny si na sebe
vydélat. NasSim ukolem je, aby se co nejvice mladych lidi s nervosvalovym
onemocnénim stalo nezavislymi a realizovali svuj potencial, stejné u¢inné jako
Drew.

Odchod z domova, kde mél podporu rodiny, a pfechod na vysokou Skolu, kde
musel pfevzit zodpovédnost za zajiSténi péfe o svou osobu, nebyl jednodu-
chy. Ale je to nejlepSi zpusob, jak zajistit, aby se dité s nervosvalovym one-
mocnénim stalo nezavislym a bylo schopné rozhodovat o svém zivoté.

Quest — léto 2014
Z anglického originalu prelozila a upravila: Dona Jandova
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Nutnost odpocinku osob pecujicich o dité se ZP

Problém nastava u rodic¢a déti se zdravotnim postizenim, které vyzaduji
dlouhodobou péci a jejich zdravotni stav ani v budoucnu neumozni, aby
zily samostatné bez podpory a péce.

Zpocatku, tedy v obdobi, kdy je dité malé, jsou rodiCe vétSinou schopni zvla-
dat péci bez vétSich problému. Problémy prichazeji postupné, v zavislosti
na vyvoji ditéte a jeho zdravotnim stavu.

Také pfibyvajici vék rodicu ¢ini své.

Srovnejme situaci s rodinami, které maji dité bez zdravotniho postize-
ni. Prvnich par let jsou déti na péci naro¢né. Hodné péce a staly dohled. Po-
tom pfijde Skola, déti rostou a rodi¢e mohou alespori na chvili odejit. Do kina,
do divadla. Zdravé déti obCas jezdivaji k babi¢ce a dédeckovi, tfeba na viken-
dy, v Iété na tabor, na Skolu v pfirodé. Odpoledne béhaji s kamarady kolem
domu. Prvnich sedm let je péCe takika neustala. Do ¢trnacti let se dité dale
osamostatiuje, chodi rano do Skoly, odpoledne s kamarady. DalSich sedm let
je vSechno jesté volngjsi. Vyjimkou neni vikend u kamarada. A po osmnactém
roce jiz ¢asto pracuji nebo dale studuji mimo bydlisté rodi¢u, maji své Zivoty.
Tak to chodi u zdravych déti.

Rodi¢ zdravého ditéte si neumi a nemUze predstavit, jaké to je, byt se svym
ditétem 24 hodin denné. Mésic, rok, pét, patnact let a vice. Pravé proto je
potfeba pupecéni $fidru zavislosti pretrhat. Alespori ob&as.

Plati, ze dité by mélo na uréity pocet hodin denné odjizdét z domova.
Stejné jako u déti zdravych. Spole€nost si az pfili§ pfivykla, ze rodie nemoc-
nych déti feSi véci sami. A jako alternativa jejich starostem byly nabizeny ne-
vyhovujici podminky v odlidSténych sténach rozpadajicich se uUstavi rozese-
tych po okrajich Ceské republiky.

Pecujici rodi¢e se musi naucit odpocivat. Je totiz pravda, Ze vétSina rodicl
déti s postizenim ,na sebe nema Cas“. Na sebe samé i navzajem. Je-li to jen
trochu mozné, poradejte ob¢as spole¢né vylety, zajdéte si na vecefi nebo do
divadla a do kina. VaSe pohodli a vaSe unava vam sice stale vice budou na-
Septavat ,nikam nechod, doma si odpocine$, déti pljdou spat“. Zdanlivé
a kratkodobé je urcité prijemné uzit si pGlhodinku denné klid a samotu.
Z hlediska celkové regenerace organismu dochazi timto zpUsobem k jeho
dalSimu opotfebeni. A Unava se dale stupiuje.
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Kvili sobé samym, ale i kvili zdravému sourozenci je vhodné travit ale-
spon jednou roéné urcity ¢as (nejméné tyden) na samostatné dovole-
né. Je dobré odpocivat a vénovat se zdravému ditéti. Pro mnoho rodi¢t vak
byva nepfedstavitelné odjet od ditéte se zdravotnim postizenim. Mozna
i proto, Ze by méli pocit selhani. Neni tomu tak. Na odpocinek ma kazdy
pravo.

To samoziejmé neplati v situacich, kdy dité s postizenim vyzaduje naro¢nou
péci (napfiklad fyzickou namahu) pecujiciho rodice. Naopak obecné je dob-
fe, pokud rodina travi volny €as spoleéné, rozviji a buduje své vztahy
prostfednictvim spoleénych zazitkil. Maji-li rodi¢e dost sily a dité se zdra-
votnim postizenim je relativné samostatné, potom vySe uvedené neplati,
a neni nutné za kazdou cenu dité umistovat, byt kratkodobé&, mimo rodinu.

Rodice déti se zdravotnim postizenim zaslouzi Gctu a uznani

Plati, ze vétSina rodin, které v naSich podminkach o dité peduji, zaslouzi uctu,
uznani.

Ve chvilich pinych bolesti a strachu, napfiklad v situaci, kdy se rodi¢e dozvida-
ji o zdravotnim postizeni ditéte, se tézko véfi tomu, Ze pfijdou znovu dny, kdy
slunce bude svitit i pro né. Jestli néco pro zdravotni postizeni plati, potom
pravidlo ,zmény a pfizplsobeni“. Méni se nejen stav a pribéh postizeni
u ditéte. Méni se i rodiCe, cela pecujici rodina. A vétSinou velmi podstatné. To,
co pravé v prvnich chvilich lidé prozivaji jako nejvétsi bolest, jim za par
let pripada jako bézné.

Domnivate-li se nyni, ze va$e sily na péci nestaci, mizete se mylit. Nemuizete
védét, na co mate a nemate sily. To vSe se ukaze az v budoucnu. Nikdo ne-
zna hranici svych moznosti. Ale jedno mizeme fict urcité: samotny pojem
hranice moznosti je velmi relativni.

Hodné lidi v Zivoté dokazalo véci, o nichZ se jim v mladi ani nesnilo. V praci,
v soukromi. Nékdo dokazal sam postavit rodinny domek. Jiny si ve Ctyficeti
letech udélal maturitu. Dal$i zacal az v dichodu hrat na klavir a péstovat na
zahradé jablka. VSichni se museli ucit. Zednik na maturitu. Ugitel si postavil
fadovy domek. Byvaly naméstek generalniho feditele jezdi kazdy podzim do
Litoméfic — s jablky na soutéz.

Dokazali to. A co nam brani a pfipada nepfekonatelné? ,Prorazit® sténami
socialnich Ufadu k referentkam? Pfijmout postizeni vlastniho ditéte? Presvéd-
¢it manzela ke zméné zaméstnani nebo bydlisté?

Urcité se péstovani jablek liSi od vychovy ditéte se zdravotnim postizenim. To
nelze zakryt. PfedevSim mirou psychickych obtizi a téZkosti, unavou. Ale
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v principu mize byt pro nékoho stejné tézké naucit se vSechny podminky,
které stavebni zakon uklada stavebnikiim, jako pro vas vydrzet a najit cestu
odpovidajici situaci vaseho ditéte. Cestu, ktera by byla schidna pro vas
vSechny. Takova cesta nutné neznamend, Ze se musite rozejit.

Zkus$enosti stovek rodin jsou tyto: Zivot s ditétem se zdravotnim posti-
zenim neni nutné , horsi“. Je vSak vétSinou ,jiny“. Pfinasi jiné zazitky,
odlisné situace. O tom, zda se podari uskali zvladnout, rozhoduji jak
moznosti a dovednosti pecujicich rodin, tak troven podpory, které se jim
u nas dostava.

Autor ¢lanku
doc. PaedDr. Mgr. Jan Michalik, Ph.D.

Pasobi v Ustavu specialné-pedagogickych studii Pedagogické fakulty Univer-
zity Palackého v Olomouci. Jeho specializaci je kvalita zivota zdravotné posti-
Zenych a osob pecujicich, otazky diskriminace zdravotné postizenych, socialni
sluzby, vzdélavani a Skolska integrace hendikepovanych. Plsobi také jako
krizovy poradce rodin déti s nevyléc€itelnym onemocnénim.
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Z TVORBY NASICH CLENU

VLCi POUTO
Pikareskni roman o Bohu a jeho smyslu pro humor

Ctete Zpravodaj a libila se vdm v ném aspori trochu né&jakd moje povidka
z knizek Claim, Kanady pro vilu, Drz hubu a padluj!, Trosecnici fek, nebo
z cédécka Claim na Duhové fece? Pak by snad pro vas mohl byt smé&vnym a
napinavym poctenim i mdj roman VIEi pouto, ktery pravé vychazi
v nakladatelstvi Beletris v Praze.

VIGi pouto je pFibéh party dospivajicich kluku, ktera si po svém, ponékud za
hranou zakona ,operuje“ v dnesnich severnich Cechach — do chvile, nez za
dramatickych okolnosti potka v kruSnohorskych lesich tajemnou divku na uté-
ku z domova. Brzy se totiz ukazuje, Zze se nepotkali jen s ni, ale i stim, co
vyvolala svou podivnou, s magii si pohravajici vzpourou proti odcizenosti své-
ta lidi. Houstne podzimni mlha a po okolnich lesich, na horskych planinach a
v povrchovych dolech se zacinaji objevovat Zoldnéfi z dob tficetileté valky.
Rozjizdi se divoka pfizraCna jizda, nabitd dobrodruznymi zazitky
a okouzlenym, tak trochu erotickym jiskfenim. Jizda sméfujici za mlzny zavoj
uhrancivé kruSnohorské krajiny...

Miroslav Valina
VI¢i pouto — ukazka z knizky:

...vySli jsme na palouk. Palouk — velkej, prelitej mlhou, Sedej. Trava, stromy — i
vzduch byl $edej, jak se stmivalo. Sedej syrovej vzduch. Na konci palouku
byla chata. SluSna. Dfevo, kamen, sedlova stfecha, podkrovi. Nékomu dala
praci.

Ale to jsem nefesil.

Nesedélo mi, Ze v celym baraku je tma, okenice zavfeny, akorat dole na ve-
randé, podle dvefi je Skvira. Pfesné ta Skvira, co se udéla, kdyz se nabofi
zadmek a dvefe se pak nedoviraji. Klasika.

Tu Skviru bylo dobfe vidét, protoZze se skrz ni tlagilo ven slaby, rozklepany
svétlo.

Naznacil jsem Inkymu, Ze je potfeba bejt zticha a couvnout do lesa. Nenapad-
né. Rychle a nenapadné.
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Inky zalapal po dechu. ,...von je... v ty chaté je ten...?"

Ja cenil tesaky: ,Dovede mé k Dolfovi. Dokopu ho k Dolfovi.*

Probrali jsme co a jak. Co ja, co Inky. Podrobné. ,Hele, nic nepohnojis,” fek
jsem. ,Nebo té zaslapnu.”

Sazel jsem do bubinku plynovy naboje. Na plynovku jsem spoléhal. Byl jsem
si jistej — skoro jistej, Ze ho piekvapime. Ze s ndma uz zas nepodita.

Palouk jsme obesili, jo. Sli jsme lesem, baterky zhasnuty, abysme si ho nevy-
plasili.

Od protéjsi strany toho palouku to zlesa bylo bliz. Les tam zadinal deset,
patnact krokl za chatou.

Prikrcili jsme se. A bézeli jsme.

Za chatou méli dfivi, metrovy, naskladany do takovejch téch krychli. K nim
jsme dobéhli a pockali jsme tam. Vétfili jsme, jestli je Cistej vzduch. Byl. Inky
se pfiplizil podle stény ke dvefim. Z kozeny pochvy na zadech tiSe vytahnul
macetu. TiSe. Nic nesmélo zaskfipat, nic se nesmélo hnout moc brzy. Ja mas-
til kolem négj, az k ty Skvife plny svétla. Obéma rukama jsem drzel plynovku.
Nabitou. Pfipravenou. Inky mi ukazal tfi prsty.

Dva.

Jeden.

Ted!

Vrazil jsem dovnitf. A tam —ty vogo.

By mé kleplo, kdybych byl starsi.

Tam — pred krbem, na koberci, svétlym, asi metr a pll dlouhym a metr Siro-
kym, tak na tom koberci lezel — Dolf.

Dolf, jo. Natazenej na boku.

Mél zafaovanou hlavu. Bficho. Levou pfedni tlapu.

Ty vogo.

V krbu sklenice, obracena dnem vzhlru. Na sklenici hofela svicka. Bila tlusta
svicka.

Pal vtefiny za mnou vlitnul do dvefi Inky, s macetou, a zlstal koukat jak za-
staveny video.

Uplné stejné jako ja.

Vevnitf to bylo samej stin, vdechno takovy oranZovy, znas to, kdyZ nékde sviti
svi¢ka. Nalevo schody nékam nahoru, do tmy. Napravo dfevéna rohova lavi-
ce. U stény, proti tomu krbu s tou svi¢kou, byl gau¢ a stolek. A dvé kfesla.
Jedno houpaci. To druhy, to byl usak.

Dolf nevypadal dobfe. Ani nezvednul hlavu, kdyZ jsem k nému 3Sel bliZ. Fade—
Rozhlidnul jsem se jesté jednou po cely mistnosti, ale nikoho jsem nevidél.
Sero. Ticho. Svigka. Stréil jsem pistoli za opasek a pomalu jsem si sednul do
dfepu, vedle Dolfa. Sahnul jsem mu na ¢enich. Byl rozpalene;j.

,Dolfe,” fek jsem. ,Dolfe...*

»1y ho znas?“ ozval se za mnou mékkej holCi¢i hlas.

Ja vylit z dfepu jako Cert z krabice, Inky to samy.

LeZela na gaudi. Na ten gau€ jsem se chvilku pfedtim koukal a fakt bych pfi-
sahal, Ze tam jsou jenom né&jaky hadry. Fakt. Byla zachumlana ve svetrech a
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v dekach, v uplny hromadé. Ruce méla schovany v rukavech az po konecky
prstu. Méla dlouhatansky vinity ¢erny vlasy. A na nich, na hlavé, méla pfilbu.
Hokejovou pfilbu.

Modrou.

»~J0,“ povidam. Ale ne hned. Trvalo mi, nez jsem byl schopnej, abych néco fek,
hele: ,Kdes — kdes ho nasla?*

,ON... pfisel sem. V8ude krev... a kozich mokrej. Musel spadnout do vody,
to... kdo mu to udélal?“

~Jeden zmrd, kteryho vykostim, az ho potkam.*“

Jak jsem fek tohle, tak Inky honem: ,Neni daleko, kdyz tu je Dolf.”

Pak hned vybafnul na pfilbu: ,Kdo je nahofe?! Je tam nékdo?!"

PFilbu to viibec nerozhazelo. Normalné lezela dal. Takova divné klidna. Jako
by ji nic nemohlo pfekvapit — a zvlast ne my. ,Nikdo tam neni,” fekla.

Inky rozsvitil baterku. Slapal do schod(l. Mné& se nechtélo. Uz jsem hledani
mél po krk. A nezdalo se, Ze pfilba keca. Nebo ze ma strach. Lezela na gaudi,
natazena, malem ve stejny poloze jako Dolf.

.Nech toho,“ povidam Inkymu. ,Vrat se.”

Inky se otocil uprostfed schod(. ,Co je?*

»olySi$, ne? Nikdo tam neni.*

Posvitil jsem na gau¢ baterkou. ,Ze jo?*

Koneéné se pohnula. Zamzourala. Hfbetem ruky, zalezlym v rukavu Sedoze-
lenyho vytahanyho svetru, si stinila o¢i. Ja jsem baterku zhasnul. Stréil jsem ji
zpatky do poutka na svy maskaCovy bundé&, anglicky, a vratil jsem se
k Dolfovi. Sednul jsem si u néj. Hokejistka se taky posadila, mezi téma sve-
trama a dekama. Pfitahla kolena pod bradu, obejmula je a chvili si mé prohli-
Nevéfil bych ji ani omylem, ale ten pfevadéc by nas uz davno sejmul, kdyby
tam nékde byl.

»~JO. Mam ¢uch na lidi,” fek jsem.

Inka¢ $el nahoru. Smejdit. Jemu to prosté nedalo.

Hokejistka sklouzla nohama dolt z gauce. Byla bosa. Bledy, Stihly kotniky a
prsty. Méla sukni, dlouhou, zelenou. Olivové zelenou. Zavrtala ty bosy nohy
do sandall s ¢ernejma kozenejma Feminkama. Potom vstala. Byla vysoka asi
jako DeZo. O hlavu menSi nez ja, pfiblizné.

Sla pFes tu mistnost, oranZovou od svicky, a sedla si na paty, na koberec, u
Dolfa, naproti mné. Docela pékna, bliklo mi v fepé, kdyz se vyklubal ze stinu
jeji obli¢ej. Drobnej, skoro détskej, ale péknej. | s tou pfilbou byl péknej. Ty
vlasy, ty méla jako naCechrany havrani pefi. Krasny — helma nehelma. Divali
jsme se jeden druhymu do oCi a pfemejsleli jsme, co si jeden o druhym mame
myslet. Ja jsem fek: ,Dékuju.”

»Za co?"

,Za ngj. Zes ho... ty face a tak...

Podivala se na Dolfa. Bleda. Byla hodné — neskute¢né bleda.

Inky nahofe furt Smejdil. Rachtalo to, jak tam pfevracel nabytek naruby.

»10hle je tvoje chata?” zeptal jsem se ji.
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Pfilba sebou zavrtéla v téch ¢ernovlasejch houstinach. ,...ale nic jsem neu-
kradla. Jenom... vi§, venku je stradna zima, tak jsem... Ty vi§, komu to tu
patFi?*

.Ne.”

VSimnul jsem si, Ze obvazama prosakuje krev.

~Je to — Spatny?” fek jsem.

Natahla ruku pfed sebe. Z rukavu toho Sedozelenyho svetru ji vykukovalo
sotva pul dlané. HolCi¢i prsty s kratkyma nenalakovanyma nehtama. Dotkla se
zafaCovanejch zeber. Tak jako zlehka, opatrné, jako kdyby méla strach, ze to
Dolfa bude bolet. ,Poranil mu tlapku a ucho. Néjakou puskou. Hodné to krva-
celo, ale to se zahoji. Horsi je bficho. To mu ten... tv(j znamej—*

,Neni to mdj znamej.”

».--.rozparal mu ho nozem. Asi ho chtél probodnout. Tady...“ Hladila Dolfa po
Zebrech. ,...ale ndz se smeknul. Neni to hluboky, ale...” Zarazila se. ,...ty
mozna...“ Sahla do stinu vedle krbu. Vylovila tam odtud misku. Rekla: ,Ne-
chce se napit, kdyz mu to davam ja. Mozna, ze od tebe, vis, si to vezme.*
Jasné, Ze od ni by si to nevzal. Kdybych u nas v Teplicich v tom blbym ¢&inza-
ku mél psa a nenaucil bych ho, aby si bral jidlo jenom ode mé&, moc dlouho
bych psa nemél...

MiIRosLAY VALINA

IIBELETRIS
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TECHNICKE ZAJIMAVOSTI

Novinky v technologii elektrickych voziki

Technologie elektrickych voziki se v poslednich nékolika desetiletich vyviji
velmi rychle. Pry¢ jsou neohrabané, trhavé elektrické invalidni voziky
z minulosti. Na jejich misté jsou dnes elegantni voziky vybavené riznymi do-
pliiky, které poskytuji uzivatelim Uroven komfortu, bezpecnosti a nezavislosti,
které dfive byly nepfedstavitelné.

Nasledujici vybaveni pfedstavuje jen ukazku nejnovéjsSich funkci, které se
dostaly na trh a jsou navrzeny tak, aby ulehCily Zivot napfiklad osobam
S nervosvalovym onemocnénim.

Naklon a odlehcéeni

Uzivatelé elektrickych vozikd védi, Ze pfi delSim se-
zeni nejvice trpi ky€le a zada. Systém naklonu do
strany od firmy Motion Concepts umozriuje naklon
sedacky az o 15 stupfill v obou smérech pfi zacho-
vani, bud vzpfimené polohy, nebo i vleze (az o 30
stupnu).

Standardni modul bo¢niho néaklonu je vhodny pro
vSechny bézné typy elektrickych vozik(, vydrzi
hmotnost az 150 kilo a je k dispozici u znacek Inva-
care, Quickie a Quantum. Cena se liSi podle modelu.

Vse v jednom

Dynamic Controls iPortal Mouse Mover + Accessibility
je unikatni zafizeni Bluetooth, které umozhuje uzivate-
Im elektrickych vozikl ovladat pres joystick ruzné tech-
nologické zafizeni jako iPhone, iPod, iPad, tablety, no-
tebooky a dokonce i PC, pfimo ze svého voziku.

Jakmile je iPortal sparovan s pfisluSnym zafizenim,
uzivatel si mize snadno brouzdat po internetu, napsat e-
mail, chatovat, telefonovat, posilat textové zpravy, pou-
Zivat rdzné aplikace, Cist e-knihy a dalsi — a to vSe z
pohodli svého invalidniho voziku.
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Tlakovy sedak

LA Corp. Airpulse PK2 tomu mUize zabranit stfidanim tlaku jednou za dvé
minuty. PolStafe mohou byt vyrobeny podle individualnich pozadavk( tak, aby
poskytovaly trvalou ulevu pro konkrétni problémovou oblast. Na pozadani Ize
také snadno naprogramovat délku jednot-
livych cykld a pevnost polStare.

PolstaF ma standardni dobijeci baterii,
ktera vydrzi az 40 hodin, ale Ize jej napojit
i na dalkové ovladani, jednotku kontrolujici
vihkost nebo jiné zafizeni.

Stavéci zarizeni

Schopnost zapojit se do rozhovoru
tvéfi v tvar, v drovni o€i je vZdy Zadou-
ci, zejména v hluéném prostfedi. To je
jeden z duavod(l, pro¢ vétSina vyrobcl
elektrickych vozikG nabizi i stavéci
zafizeni. Rada PERMOBIL REHAB je
vybavena tfemi rdznymi stavécimi nebo
zvedacimi moduly, které dokazou zvy-
Sit sedak az o 8 centimetr(.
Samoziejmé tento =zvedaci systém
neslouzi jenom k usnadnéni komunika-
ce, ale také pomaha uzivatelim pfi
provadéni riznych kazdodennich ukoli
— pfesun z voziku, ndkupy, vafeni.
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SPOLECENSKA RUBRIKA

V obdobi 1. 5. — 30. 9. 2014 oslavili zivotni jubileum tito nasi élenové.

40 let — Jifi Nistler, Jan Mikulen&ak

45 let — Bohdana Vondrova, llona Kampova,
Lenka Vackova

50 let — Jana Cerna, Miroslav Moravéik,
Jan Opletal, Renata Mareckova,
Pavel Klein, René Molitoris,
Radomir Jani$

55 let — Antonin Snajdar, Milan Langer Yl

60 let — Blanka Jedlickova, Vaclav Prkna,
Ludék Jedlicka, Jana Walova

65 let — Stanislav Caha, Jitka Benediktova

70 let — Jana Buskova, Petr Prochazka,
Jifi Karafiat

75 let — Anna Jandosova, Karel Rod

80 let — Hana Papezova

85 let — Olga MikSovska

Blahoprejeme!

Navzdy nas opustili

Jitka Hvézdova — 69 let
Jan Melkus — 64 let

Marie Kulhankova — 56 let
Vitézslav Drab — 39 let

Vzpomindme!
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