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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.
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Asociace muskularnich dystrofikd v CR, ktera sdruzuje postizené muskularni dystrofi
(tzv. myopatii) a dalSimi nervosvalovymi nemocemi, je celonarodni nevladni neziskova
organizace plsobici v Ceské republice. Muskularni dystrofici pati k nejtize postize-
nym, mnozi jsou odkazani na pouzivani voziku a na pomoc jinych osob se v8emi nega-
tivnimi dusledky, které z této skutecnosti vyplyvaiji.

Asociace muskularnich dystrofikG prosazuje specifické zajmy a potfeby svych clend.
Pofada rehabilitané vychovné kurzy, rekondi¢ni ozdravné pobyty, seminafe, S8achové
turnaje atd. Spolupracuje se zdravotnickymi institucemi a se zahrani¢nimi asociacemi
obdobného charakteru, které dnes existuji ve vétSiné zemi svéta jako vyznamna sou-
¢ast v boji proti nervosvalovym chorobam a jejich nasledkim. Poskytuje téZ socialné
pravni poradenstvi a jinou pomoc svym ¢lentim.

Dulezitou soucasti ¢innosti Asociace muskularnich dystrofik(l je vydavani ¢lenského
Casopisu ZPRAVODAJ AMD, ktery vychazi tvrtletné a poskytuje informace ¢leniim jak
z oblasti vlastni ¢innosti AMD, tak i z oblasti Iékafské védy a vyzkumu nervosvalovych
chorob. Casopis pfinasi také novinky ze zahraniéi, jeZ souviseji s nervosvalovymi ne-
mocemi, a je zakladem pro vzajemnou vyménu zkuSenosti a nazoru postizenych.
Cilem AMD v CR je trvale sledovat a pomahat Fesit Sirokou problematiku postizenych
nervosvalovymi nemocemi vCetné déti a mladeze. Tato Cinnost je financné znacné
nakladna a zavisi na podpofe vefejnosti.

V8em darcim a sponzorim pfedem dékujeme.

NaSe adresa:

Asociace muskularnich dystrofikt v CR
Petyrkova 1953/24, 148 00 Praha 414
tel./ fax: 272 933 777,

webova adresa: Www.amd-mda.cz, email: info@amd-mda.cz

Kancelar: Petyrkova 1950/18 (suterén), 148 00 Praha 414

Utedni hod.: Po 9:00 — 12:00, 15:30 — 18:00, Ut, Ct 13:00 — 16:00 hod,
St 15:00 — 18:30 hod

Upozoriiujeme na zménu ufednich hodin!!!
V dobé nepfitomnosti volejte na tel.: 722 946 323
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islo konta: Komerc¢ni banka, Praha 4: 30333041/0100


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

UVODNI SLOVO
Vazeni ¢tenari,

pfinaSime Vam prvni leto$ni vydani Zpravodaje. Opét zde najdete rizna
témata. Jednim z nich jsou také Prava a povinnosti pacientd. Nedavno
jsem se zUc&astnil pfednasky na toto téma a dozvédél se mnoho dulezitych
informaci ohledné prav, ktera jako pacienti mame. Jisté se mnozi z vas jiz
setkali, kdyZ to feknu zaobaleng, s jednanim lékare, &i obsluhujiciho per-
sonalu, které zrovna neodpovidalo profesionalité, jakou byste o&ekavali.
At uz se do zdravotnického zafizeni dostanete z jakéhokoliv divodu, a ted
se budu drzet jen zdravotniho hlediska, mate sva prava. PfedevSim by se
k vam personal nemél chovat povySené a stylem, Ze jen oni védi, co po-
tfebujete a jak vas budou lécit, nebo obsluhovat. Pokud mate pochybnosti,
Ze vam lékar nepodal dostate¢né informace o vaSem zdravotnim stavu,
nebojte se ho zeptat. Je povinen seznamit vas s postupem Iécby a mél by
vam nabidnout i vice variant, pokud jsou mozné. Na vas je pak urcit, jaky
zpUsob si vyberete, protoze jen vy vite, co by vam pfipadné uskodilo
vzhledem k vasemu postizeni. Jen vy mate pravo urcit, jestli navrzenou
Ié€bu podstoupite nebo ne. To vSe a mnoho dalsiho se doctete ve zmirio-
vaném ¢lanku. Pro€ v3ak na né&j upozoriuji? Jde o to, Ze mnozi z nas stale
berou autoritu Iékafe jako néco, co je nad nim, a bezmezné véfi v Iékafovu
neomylnost. Pravda je, Ze hlavné v dobé pred revoluci tomu tak bylo a
néco ztoho pretrvava dodnes. Hlavné starSi l|ékafi maji tendenci
k neomylnosti a také dfivéj$i generace pacientll se tomu podvoluje. Nejde
o to, aby se naopak pacient postavil do role nadfazeného, ale aby oba, jak
IékaF, tak i pacient byli partnefi, ktefi si navzajem vyménuji nazory a aby
se domluvili na tom nejlepSim, pro vas co nejSetrnéjSim postupu. Zmiruiji
to také proto, Ze pravé pro nase postizeni, jakym svalova dystrofie je, né-
kdy standardni postupy Ié€by nejsou vZzdy vhodné a mohou pfinést vice
komplikaci nez néjaky, na prvni pohled, neobvykly zplsob lé¢eni. To mo-
hu uvést ze své osobni zkuSenosti, kdy mi sam lékar po Case pfiznal ,Jes-
t&, Zze jsme tenkrat do toho nesli...“, kdyz jsem zvolil jiny zpUsob lé€eni,
nez mi puvodné navrhoval. Proto diskutujte s Iékafi, nebojte se vyptat na
podrobnosti, kdyz se dostanete do situace, Zze budete muset podstoupit
néjaky Iékafsky zakrok nebo oSetfeni. Je to pfedevsim vase zdravi.

Pfeji vam pohodu pfi ¢teni Zpravodaje a krasné jarni dny.

Zdenék Janda



DULEZITE KONTAKTY

Socialni poradenstvi vam poskytujeme v kancelafi AMD:

Ufedni hodiny:

pondéli 9:00 —12:00 a 15:30 — 18:00
utery  13:00 - 16:00

stfeda 10:00 — 13:00 a 15:30 — 18:30
¢tvrtek 13:00 — 16:00

patek zavieno

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

PFi objednavani na vySetfeni mize dojit k situaci, ze v nékterych pfipadech
bude konkrétni pracovisté vytizeno natolik, Ze budete pfesmérovani na jiné.
Pokud byste méli jakékoliv problémy s objednanim, obratte se na nasi kance-
lar.


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

INFORMUJEME
Aktualné z legislativy
Vymeéna prakaza v roce 2015 — co Vas ¢eka a nemine

Urady prace po celé CR se nyni chystaji na vyménu priikazd mimoradnych
vyhod a docasnych priikazd OZP vydanych pred 1. 1. 2014. VSechny tyto
priikazy budou dnem 31. 12. 2015 zruSeny bez ohledu na to, jaka je na nich
vyznacena doba platnosti. Vyména prikazky ,kus” za ,kus” ale bude nutna i u
prikaz( vydanych po tomto datu, protoZe by mélo postupné dojit ke sjedno-
ceni vzhledu prukazu.

V praxi by se tedy o vyménu mél zajimat kazdy, kdo vlastni priikkaz osoby se
zdravotnim postizenim a chce vyuzivat jeho vyhody i od data 1. 1. 2016. U
nékterych klientl probéhne vyména ,automaticky”, u nékterych musi probéh-
nout pfezkoumani naroku na prukaz dle aktualné platnych kritérii.

Drzitelé prikaz( by se méli dostavit na UP v priib&hu roku 2015. Ufad prace
zasila klientlim, ktefi Cerpaji pfispévek na mobilitu, pisemnou vyzvu, aby pfisli
prokazat narok na své prikazy. Nicméné Ti, ktefi pfispévek na mobilitu ne-
Cerpaji, zadnou vyzvu zfejmé neobdrzi, ale i jich se vyména tyka a plati pro né
stejna pravidla — Zadost o pfechod naroku musi i oni podat do konce tohoto
roku.

Formulaf zadosti Ize stahnout na www.portal.mpsv.cz, ma nazev ,Pfechod
naroku na prikaz OZP“. S sebou je tfeba pfinést fotku prikazového formatu a
svlj ,stary* prikaz. UP dale doporuduje vyhledat a donést i rozhodnuti, na
zakladé kterého Vam byl prikaz v minulosti pfiznan.

Chystaji se zmény v prispévku na péci

Ministerstvo prace a socialnich véci chystd zmény v pfispévku na péci. Zmény
by mély byt pozitivniho razu. Vyjednava se o zpUsobu posuzovani naroku na
pfispévek u osob s pohybovym handicapem, které se bez pomoci nemohou
sami obslouzit, nicméné mysleni maji v pofadku. U téchto osob je v sou¢asné
dobé problematické pfiznat nejvySsi stupen zavislosti. Zaroven se uvazuje
konec¢né i o valorizaci/zvySeni jednotlivych ¢astek pfispévku na péci. Minister-
stvo tak reaguje na mnoho pfipominek samotnych osob s handicapem i orga-
nizaci, které s nimi pracuji. Ceny sluzeb se totiz od roku 2007 (kdy byl pfispé-
vek zaveden) nékolikrat zvedly, nicméné prispévek byl valorizovan minimainé
(a pouze u nékterych stupnu zavislosti).

Lucie Markova

Poradenstvi ( Odborné socialni poradenstvi Ligy vozi¢kara
a informace poradna@ligavozic.cz

Bezplatna linka 800 100 250

Liga vozickari, Bzenecka 23, 628 00 Brno

6 bezplatna linka: 800 100 250

e-mail:

poradna@ligavozic.cz www.ligavozic.cz



http://www.portal.mpsv.cz/
mailto:poradna@ligavozic.cz

Usneseni z jednani Krajské rady NRZP Praha

20. ledna 2015 probéhlo v Praze zasedani Krajské rady NRZP Praha. Za na$i
organizaci se ho zucastnil René Molitoris. Body, které byly na programu zase-
dani, jsou uvedeny v usneseni.

Krajskeé shromazdéni NRZP Praha
Misto jednani: sidlo NRZP CR, Partyzanska 7, Praha 7
Datum jednani: utery 20. ledna 2015

Usneseni KS NRZP Praha (dale jen KS):
1) KS bere na v&domi Gvodni informaci ptedsedy NRZP CR pana Mgr. Vac-
lava Krasy.

2) Schvaleni programu jednani KS.
3) KS voli za pfedsedajiciho jednani pana Jifiho Vencla.
4) KS voli ndvrhovou a soucasné volebni komisi ve slozeni:

Mgr. Jaroslava Frankova

René Molitoris

Pavel Hegner

5) KS voli tajnym hlasovanim v doplhovacich volbach prfedsedou KS NRZP
Praha Jifiho Vencla. Volebni obdobi je limitovano pfistimi fadnymi volba-
mi pfedsedy a vyboru KS NRZP Praha v roce 2016.

6) KS bere na védomi, ze funkci krajského koordinatora KS bude vykonavat
Ing. Jaroslav Andrle, ktery je v pracovnépravnim vztahu s NRZP CR.

7) KS bere na védomi stru¢nou informaci o €innosti NRZP Praha, kterou
prednesl pan Jifi Vencl.

8) KS na zakladé diskuze schvaluje rdmcovy plan prace na rok 2015.

9) KS voli &tyfi €leny vyboru NRZP Praha. Volebni obdobi je limitovano pfis-
timi Fadnymi volbami pfedsedy a vyboru KS NRZP Praha v roce 2016.
Cleny vyboru se na zakladé tajného hlasovani stavaji:

Mgr. Markéta Jansova
Ing. Marie Mélkova
Ing. Martin Novak
Mgr. Sarka Slavikova

10) KS bere na védomi informaci o aplikaci novych stanov NRZP CR
v podminkach NRZP Praha a uklada pfedsedovi, aby do pfistiho zasedani
KS pfipravil navrhy jednaciho a volebniho fadu NRZP Praha.

Zpracovala: Mgr. Jaroslava Frankova
Za spravnost: Vencl Jifi



MPSV: Zadate o prispévek na zvlastni pomiicku? Pozornost
vénujte i novému obéanskému zakoniku

Pfispévek na zvlastni pomucku je jednou z davek, kterymi stat pomaha oso-
bam se zdravotnim postizenim. V tomto pfipadé pfispiva na pofizeni pomuc-
ky, kterou potfebuji napfiklad k ziskavani informaci, styku s okolim nebo jez
by jim umoznila sebeobsluhu. Ministerstvo prace a socialnich véci nyni upo-
zorfiuje na néktera ustanoveni nového ob&anského zakoniku, kterym je potre-
ba vénovat pozornost.

Rodi¢lim déti se zdravotnim postizenim a rodinam osob s omezenou své-
pravnosti ministerstvo doporucuje, aby vénovali obéanskému zakoniku a z néj
vyplyvajicim povinnostem pozornost. ,Vyvaruji se tak pfipadnym obtizim pfi
zastupovani ditéte nebo osoby s omezenou svépravnosti pfi koupi nakladnych
pomucek, pfi spravovani jejich jméni a pfi plnéni nékterych povinnosti, které
stanovi zakon o poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim,“ uved-
la feditelka odboru socialni a rodinné politiky Katefina Jirkova.

PFispévek na zvlastni pomucku reaguje na specialni potfeby osoby se zdra-
votnim postizenim, je tedy jejim narokem, nikoliv narokem rodi¢e nezletilého
ditéte ¢i opatrovnika osoby. M(ze jit i o velmi drahé pomucky, éemuz odpovi-
da i maximalni vySe davky, ktera €ini 400 000 K&. Zakon o poskytovani davek
osobam se zdravotnim postizenim mimo jiné pozaduje, aby se osoba se zdra-
votnim postizenim stala vlastnikem pom(cky, vyuzivala ji apod. Pokud se tak
nestane, méa povinnost poskytnutou davku nebo jeji ¢ast vratit.

Novy ob&ansky zakonik zménil mnohé soukromopravni vztahy, v€etné téch,
které zasahuji rodinu. Pokud jde o pravni jednani tykajici se jméni ditéte (mo-
torové vozidlo, schodolez &i jina pomucka, v souvislosti s kterou je zadano o
pfispévek na zvlastni pomucku, pfedstavuje jmeéni ditéte), potfebuji rodice
souhlas soudu. Vyjimkou jsou bézné zalezitosti, nebo zalezitosti sice vyjimec¢-
né, ale zanedbatelné majetkové hodnoty, tam souhlas soudu neni tfeba. ,Vza-
jemna komunikace rodi€d a ufadu prace muize vzniku fady problému zabranit
¢i obtize minimalizovat, napfiklad vhodnym stanovenim lhdty, ve které je oso-
ba povinna pomucku pofidit,” uvedla Katefina Jirkova.

V souvislosti s pfispévkem na zvlastni pomicku na pofizeni motorového vozi-
dla ministerstvo pfipomina smutnou skute€nost, Ze odcizeni vozidla, pfipadné
jeho po8kozeni, se nevyhyba ani t&€m, ktefi si vozidlo pofidili s pfispénim statu.
Jiz to, Ze nemohou vyuZivat vozidlo, které potfebuji, je velkou komplikaci,
nadto se musi vyporadat i s dalSimi dopady, napfiklad s povinnosti vratit dav-
ku nebo jeji ¢ast. V pfipadé, ze dojde k odcizeni vozidla, osoba ho prestane
pouzivat. Nastava tak jedna ze situaci, ve které vznika povinnost vratit vypla-
ceny prispévek na zvlastni pomucku, respektive jeho ¢ast. V téchto pfipadech
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ministerstvo doporuéuje sjednani pojisténi pro pfipad odcizeni a havarie. Ra-
da pojistoven nabizi osobam se zdravotnim postizenim v oblasti pojisténi
vozidel cenové zvyhodnéné produkty. PInéni z pojistné smlouvy pak umozni
plné nebo ¢astecné uspokaoijit vzniklou povinnost a Cerpat dalSi davku.

Zakon o poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim pozaduje vra-
ceni davky v ur€itych situacich, nicméné pamatuje na slozité nestandardni
situace. Krajska pobocka urfadu prace maze rozhodnout o prominuti povinnos-
ti vratit pfispévek na zvlastni pomucku nebo jeho pomérnou ¢ast, shleda-li k
takovému postupu dlivody hodné zvlastniho zfetele.

Petr Habari
tiskovy mluvci

Ropid v Praze zrusi specialni linku pro vozi¢kare

DalSi bojovku, a vlastné i jobovku, pfipravila pro vozitkare prazska hromadna
doprava. Od dubna hodla zrusit bezbariérovou autobusovou linku H2 jezdici
kazdé tfi hodiny mezi Florenci a Stodllkami. Pry je tento specialni spoj malo
vyuzivan a bude slou€en s linkou 168. Vozi¢kafi proti ruseni protestuji. Boji se
komplikaci pfi cestovani metrem (velka mezera mezi vozem a nastupistém),
znesnadnéni cestovani do bezbariérového domu v Kodymové ulici & do
motolské nemocnice. Vadi jim, Ze se opét Setfi na imobilnich lidech, naopak
uvitali zavedeni noCnich bezbariérovych linek. Prahou v sou€asné dobé jezdi
dvé specialni linky. Kromé& uvedené H2 je k dispozici jesté linka H1 jezdici
mezi Chodovem a Cernym Mostem.

(ata)

Stribrné mésto pristupné vozickarim
29. ledna 2015, Kutna Hora (Aneta Nedvédova, red)

Privodcovska sluzba Kutna Hora nové nabizi prohlidky mésta i pro pohybové
omezené navstévniky. Trasa zahrnuje prochazku historickym centrem Kutné
Hory, navstévu chramu sv. Barbory a virtualni prohlidku Viasského dvora s
ukazkou razby mince. Celé trasa se da absolvovat na elektrickém voziku.

Délka prohlidky je 2—2,5 hodiny. Vstupné do chramu sv. Barbory je zdarma

pro déti ZTP, ZTP/P i jejich doprovod. Ostatni plati vstupné podle aktualniho

ceniku. Cena za prlivodce ¢ini 1 400 K¢& za celou skupinu.

Pfi rezervaci okruzni prohlidky mésta do 19. bfezna (Mezinarodni den

invalid(l) cena pouze 1 000 K¢.

Za pfiplatek je mozné absolvovat prohlidku s privodcem v dobovém kostymu.

Prohlidka je naro€na na pfipravu, je nutna rezervace minimalné tyden pfe-
9



dem. Lze objednat i rozSifenou prohlidku, ktera bude zahrnovat navstévu
galerie GASK a jejich zahrad nebo Hibitovni kostel VSech Svatych s kostnici.

kontaktujte na tel. 736 485 409,

vlasskydvur@kh.cz nebo www.pruvodcikutnahora.cz.

Ukézka razby mince na nadvofi Vladského dvora bude probihat pouze za
pfiznivého pocasi a mimo sobot, kdy se konaji svatby. Cena za ukazku razby
je 180 K& za skupinu, je mozné pfiobjednat gro$ pro kazdého ucastnika za 15
K¢& za minci.

V pfipadé zajmu muzeme promitnout navstévnikim osmiminutovy film ,Kutna
Hora — mésto dvou katedral z ptaci perspektivy®, ktery byl vytvofen k 20. vyro-
¢i zapisu Kutné Hory na Seznam svétového kulturniho a pfirodniho dédictvi
UNESCO. Vidét mlzete i animovany film, ktery vznikl rozpohybovanim slavné
Kutnohorské iluminace a popisuje zpracovani stfibra v Kutné Hofe na prelomu
15. a 16. stoleti. Interiéry Viagského dvora budou navstévnikim predstaveny
pomoci fotografii. Do budoucna bychom chtéli pfipravit virtualni prohlidky dal-
Sich kutnohorskych pamatek.

Predpokladana trasa (cca 2,8 km)

Od Do Délka useku (m)
Penzion Barbora Namésti Narodniho od-| 450
boje
Namésti Narodniho od-| Chram sv. Barbory 450

boje

Chram sv. Barbory GASK 50
GASK Kamenna kasna 500
Kamenna kasna Morovy sloup 250
Morovy sloup Kamenny dum 150
Kamenny dim Kostel sv. Jakuba 280
Kostel sv. Jakuba Palacké namésti 100
Palacké nameésti Vlassky dvir 270
Vlassky dvir Palacké ndmésti 270

DalSi informace:

http://www.pruvodcikutnahora.cz/pruvodcovske-sluzby/bezbarierove-prohlidky
https://www.facebook.com/VlasskyDvur
https://www.facebook.com/pages/Italian-Court/158107204363619
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Do lazni na étyfi tydny i déle

Lékafi mohou opét predepisovat lazeriské pobyty na Ctyfi tydny a v pfipadé
potfeby i delSi. Zdravotni pojistovny je od zalatku roku opét proplaceji. La-
zenské pobyty se zkratily pfed dvéma lety v ramci Uspornych opatfeni na tfi
tydny.

Nejméné c&tyfi tydny budou automaticky dostavat déti. Néktefi pacienti ale
potfebuji treba i Sestitydenni lazensky pobyt. ,Zvlasté s dystrofiemi, tedy kdyz
jim ubyva svalstvo. To je pomérné ¢asta nemoc a je velmi progresivni. Inten-
zivni rehabilitace je dullezita,” vysvétluje pfedseda Narodni rady osob se zdra-
votnim postizenim Vaclav Krasa.

Podle prezidenta Svazu |éCebnych l14zni Eduarda Blahy se nova pravidla tykaji
nej¢astéjSich diagndz, které vyzaduji lazenskou péci. ,Tieba chronické one-
mocnéni kloubl bylo onemocnéni, které tvofilo polovinu vSech ortopedickych
a pohybovych diagnéz, coz byla téméf polovina veskerych diagnéz vysilanych
do lazni,” konstatuje Blaha.

Regulace zavedena za byvalého ministra LeoSe Hegera podle Eduarda Blahy
zpusobila laznim v roce 2013 obrovské problémy, které ale letos ¢astec¢né
odeznély. Svaz lé¢ebnych lazni upozorfiuje, Ze se ale provozovatelé téchto
zarizeni uz pred lety zacali orientovat na samoplatce a turisty, ktefi hledaji
wellness sluzby. ,Dnes tato klientela tvofi vice nez polovinu vSech pobytl v
laznich,” pfiblizuje situaci prezident Svazu Ié¢ebnych lazni Blaha.

Za prvni tfi &tvrtleti roku 2014 pfivitaly lazné v Cesku podle Ceského statistic-
kého ufadu celkem 565 tisic lidi, to je nejvic v porovnani se stejnymi obdobimi
predchozich dvou let.

NGO MARKET 2015

Tradiéni veletrh neziskovek NGO Market se v roce 2015 uskute¢ni v novych
prostorach Fora Karlin (Pernerova 51, Praha 8) v Praze a pfedstavi navstév-
nikim neziskové organizace z celé Ceské republiky i zahrani¢i. Veletrh do-
provodi celodenni program, uréeny zastupcim neziskovek i vefejnosti. Vstup
na akci bude jako tradi¢né zdarma.

Veletrh probéhne 23. 4. 2015 od 11 - 18 hodin. AMD bude mit na NGO Marke-
tu svuj stanek. Prijdte se k nam podivat!

Prednaska pro mediky

V pofadi jiz druha pfednadka pro mediky FN Motol o problematice svalové
dystrofie méla opét veliky Uspéch. Tentokrat zastupovala nasi organizaci Jitka
Kacirkova. PfednaSela o uskalich tohoto onemocnéni, hovofila o projevech
nemoci, jeji progresi a péci, ktera muze zkvalitnit a prodlouZit Zivot. Zodpovi-
dala mnoho dotazU, coz svédcilo o zajmu studentd o tuto problematiku.
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MDA RIDE 2015

Rok se s rokem seSel a je tu opét
beneficni akce MDA RIDE tento-
krat s pofadovym Cislem 7.

Tato tradi¢ni udalost na podporu
lidi postizenych svalovou dystrofii
se uskute¢ni 20. 6. 2015. Misto

konani, jak je jiz obvyklé, bude na naplavce na Horej3|m nabfezi v Praze na
Smichoveé. Program bude pestry a opét se ho zuc¢astni i znamé osobnosti.

Prijdte se pobavit a stravit tak hezky den, je to akce na nasi podporu, viechny
Vas srde¢né zveme.

Vytézek z akce bude rozdélen na potfebné pomlcky pro lidi se svalovou

dystrofii, proto posilejte v€as své zadosti o pfispévek na adresu nasi kancela-
fe.

TS g

MDA RIDE 2014, foto. Fratiéek ezdsky
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PROBLEMATIKA SVALOVE DYSTROFIE

Duchenneova svalova dystrofie: standardni léCbu dostane v
CR necela tretina pacientu

Diagndézu se sice ¢asto dozvi véas, potfebnou pédi vdak dostanou jen zfidka.
Chlapci s nevylécitelnou Duchenneovou svalovou dystrofii (DMD) maji
v Ceské republice podle sdruzeni Parent Project i o deset let krat$i Zivot nez
pacienti se stejnou diagnézou v nékterych zapadnich zemich. Zemrou tak
mnohdy jesté pfedtim, nez oslavi dvacaté narozeniny.

.V dnedni dobé bohuzel neexistuje komplexni odborna péfe o pacienty
s DMD/BMD (Beckerova svalova dystrofie, mirngjsi forma DMD, pozn. red.)
srovnatelna s vyspélym svétem nebo aspon fungujici dle pfedstav rodicu i
samotnych pacientd s DMD/BMD. Péce o tyto pacienty neni dostate¢na, i
kdyz nékterym neurologlm nelze upfit snahu o zajisténi odpovidajici péce.
Nefunguje ovSem spoluprace kompetentnich Iékafu ve vSech potfebnych obo-
rech a po celou dobu vyvoje pacienta. Zatim neexistuje kauzalni 1éCba, ale
pouze lécba symptomatickd, ktera vSak vyraznym zpUsobem muze zpomalit
progresi onemocnéni, oddalit ztratu schopnosti chiize, ale také ovlivnit kvalitu
zivota a délku doziti pacientd,” vysvétluje Jozef Suchy, pfedseda sdruzeni
Parent Project.

To potvrzuje i Iékafka Jana Haberlova z Kliniky détské neurologie pfi 2. LF a
FN Motol. ,Nékteré vrozené poruchy, jako je Duchenneova svalova dystrofie,
nejsou kauzalné léCitelné, ale kdyZ poskytujeme spravnou symptomatickou
léCbu, zvySime tak kvalitu Zivota pacientU. | tyto choroby maji svoje standardy
péce. KdyZ se podivame na data o této dystrofii, vidime, Ze se po zah3ajeni
symptomatické &by prodlouZilo pFeZiti pacientd o deset let. Pége v CR vsak
u této nemoci nenaplriuje standardy IéCby a je tu mnoho co zlepSovat,“ popsa-
la Jana Haberlova na nedavné mezinarodni konferenci vénované vzacnym
onemocnénim, ktera se konala v Praze. ,Ve spolupraci s odborniky jsme vy-
dali publikaci Zlaty standard péce o pacienty s DMD/BMD, nechali pfelozit
odborné publikace jak pro odborniky, tak pro rodi€e a zajistili jsme distribuci
téchto material(l. Pfes veSkerou snahu stale nebyla do standard( implemento-
vana jasna pravidla péCe a spoluprace se vSemi potifebnymi Iékafskymi od-
bornostmi. V zahrani¢i v praxi funguji standardy — at’ pro nasazeni lékQ, jako
jsou kortikoidy ¢i AEC inhibitory, ale i pro rizné nezbytné pomucky, jako jsou
dychaci pfistroje, odsavacky &i ortézy. Jsou také potfeba vEasné aplikace
operaci, napf. u zkracenych Achillovych Slach &i patefe,” doplfiuje Jozef Su-
chy.
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V Cesku kolem étyF stovek pacient

Situaci pacientt v Evropé monitorovala studie probihajici v letech 2011 az
2012, do niz se mezi sedmi zemé&mi zapojila i CR. V sougasnosti u nas Zije
kolem ¢tyf set pacientd s DMD, pficemz 90 z nich se prlzkumu zuc¢astnilo.
Vysledky ukazaly, Zze oproti jinym zemim, k nimz patfila Velka Britanie, Né-
mecko ¢&i Belgie, jsme na tom pomérné dobfe, co se ty¢e véku pfi uréeni dia-
gnozy. Zatimco celkovy primérny vék pfi uréeni diagnézy byl 4,3 roku, u nas
$lo 0 3,7 roku. Spatné jsme nepochodili ani s genetickymi testy. Pramérné je
prodélalo necelych 72 procent pacient(, v CR jich v8ak bylo témé&F 79 procent.
Tim v8ak dobré zpravy koné&i — ve chvili, kdy pfichazi na fadu lé¢ba, se propa-
dame k nejhorSim. Steroidovou terapii, ktera je standardem Iécby, u nas do-
stava jen 29 procent lidi, coz je vibec nejméné ze zapojenych zemi (druhé
nejhorsi bylo Bulharsko s 33 procenty, nejlépe si naopak vedla Britanie se 75
procenty). Kdyz uz je u nas tato terapie nasazena, byva to zpravidla v pfilis
vysokém véku, kdy uz jeji pfinos neni takovy. V CR ji tak pacient dostane
primérné v sedmi letech, oproti tomu v sousednim Polsku je to o cely rok
dfive. Podobné tragicky jsme na tom s ventilaéni podporou, kterou v CR do-
stane jen téméF 18 procent pacientl starSich 16 let (v Dansku je to 75 pro-
cent). Na pravidelnou fyzioterapii u nas chodi necela polovina pacientd,
v sousednim Némecku pfitom jde o 88 procent.

,DUvody vysledkd prizkumu jsou hlavné v neznalosti problematiky a tim i
nedodrzovani standardd péce, coz se, doufam, za posledni roky vyrazné meéni
— urcité alespon ze strany jednotlivych Iékaft, bohuzel opravdu jen jednotli-
vych, protoze neni mnoho neurologt, ktefi by se touto problematikou dlouho-
dobé zabyvali. Napfiklad ve FN Motol jiz je tym odbornikd, ktefi se détskym
DMD pacientiim dlouhodobé vénuiji, ale je to bohuzel stale na bazi entuzias-
mu. Bez jasné koncepce a zakotveni center v legislativé ministerstva zdravot-
nictvi je obtizné na pécdi o tyto vzacné nemoci narokovat personal, financni
prostfedky a prostory,” pfibliZila Zdravotnickému deniku Jana Haberlova s tim,
ze v CR zatim nejsou k dispozici ani systematické Udaje o doZiti pacientd,
veskeré dostupné udaje pochazeji od rodicl sdruzenych v Parent Projectu.

Chybi mezioborova spoluprace i ukotveni center

Pravé zminéné multidisciplinarni tymy a mezioborova Iékafska spoluprace pak
v CR chybi i z pohledu pacienttl a jejich rodin. ,V nékterych oborech funguje
spoluprace s neurology — jedna se napf. o FN Motol, kde bézi spoluprace
s détskym kardiologem, spondylochirurgii ¢i spankovou laboratofi. Nadale
vSak chybi napfiklad spoluprace ortopedd ¢&i pneumologl. S podobnymi pro-
blémy se potykaji i ve FN Brno. DalSim problémem je komunikace mezi Iékafi,
vyhodnoceni stavu pacienta a v€asna indikace |é€by nebo operace. Pacient je
obcas nucen navstévovat odborniky s dlouhou objednaci Ihdtou, pficemz na
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sebe nikdo nechce vzit odpovédnost a rozhodnout napf. o terminu operace
patefe nebo Achillovych Slach. Nasledkem jsou zavazné zdravotni problémy
z divodu deformace patefe &i plicnich potizi,“ vypocitava predseda Parent
Projectu. V neposledni fadé pak rodiny trapi pfechod détskych pacientl v 19
letech do péce specialisti pro dospélé. ,Tady nefunguje Zadna mezioborova
péce a bohuzel i ti pacienti, ktefi méli relativné odpovidajici Iékafskou péci
v détském véku, zistanou nasledné bez ni. Nikdo nefesi komplexné jejich
problémy s dychanim &i kardiovaskularni potize. Jsou odkazani na znalosti a
schopnosti rodi¢u, jak zajistit odpovidajici péci a potfebné zdravotni &i rehabili-
tacni pomucky,“ doplfiuje Jozef Suchy. Pravé zajisténi pomulcek byva ovSem
problém. ,Pfi schvalovani pomucek jsou bohuzel pojistovnami nastavené limi-
ty, takze je napf. problém schvalit elektricky vozik dohromady s polohovatel-
nou elektrickou posteli €¢i mit elektricky vozik a k tomu mechanicky vozik s
roz§ifenou vybavou,“ vysvétluje Jana Haberlova. Rodinam tak na pomucky
musi pfispivat sponzofi, nadace Ci organizace, jako je Parent Project.

O pacienty s Duchenneovou svalovou dystrofii i o dal$i nervosvalové poruchy
pecuji v CR dvé vétsi centra v Praze a Brné, ktera vznikla diky doktorce
Haberlové a nékolika dalSim zapalenym odbornikim. Bohuzel zatim nejsou
tato centra legislativné zakotvena. ,Potfebujeme multidisciplinarni centra. Pa-
cientd s nervosvalovymi poruchami, byt vzacnymi, je celkem kolem 3000.
Potfebujeme také legislativu a finanéni podporu center, protoze nyni jsou za-
loZzena jen na iniciativé Ceské a slovenské nervosvalové spole&nosti. Potfebo-
vali bychom vice doktord. Abychom toho dosahli, je tfeba zvysit povédomi o
téchto nemocech, spolupracovat nejen mezi jednotlivymi Iékafi, ale také se
socialnimi sluzbami a pacientskymi organizacemi, které jsou v CR velmi dobfe
organizované. Socialni podpora je dilezita i proto, Ze domaci péce je vzdy
levnéjSi nez nemocniéni — napfiklad pacient na ventilaci doma stoji o polovinu
méné neZ v nemocnici. To by tedy pomohlo nejen zvysit kvalitu Zivota pacien-
tdl, ale bylo by to i ekonomicky vyhodnéjsi,” shrnula na konferenci o vzacnych
nemocech doktorka Haberlova.

Socialni a psychologicka podpora? Na nule

Pravé socialni pomoc je ale pro rodiny pacientd kamenem uUrazu. ,V sou¢asné
dobé je jedinym radcem a pomocnikem rodinam s pacienty s DMD nasSe spo-
le€nost a organizace zabyvajici se péci o postizené lidi. BohuZel neexistuje
statni program ani koncepce pomoci rodinam, ve kterych se takto zavazné
onemocnéni objevi. Ty jsou tak nuceny zjiStovat si samy potfebné informace o
zaclenéni déti s DMD/BMD do Skol mezi zdravé vrstevniky, o mozZnostech
osobni a pedagogické asistence, pomuckach pro zvladnuti Skolnich povinnos-
ti, ale rovnéz pro zdolavani bariér, osobni hygienu, upravy bytd ¢i automobild.
Tfeba ve Velké Britanii funguje asistence pro pacienty v misté bydlisté i
v uplnych rodinach. Asistenti pecuji dva az tfikrat do tydne o pacienty pres
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noc, aby si rodina odpoc€inula a vyspala se. Bohuzel u nas je tato myslenka
z teorie sci-fi,* komentuje situaci v CR Jozef Suchy. To pfimo souvisi i
s potfebou psychologické podpory rodin, ktera je u nas taktéz témér na bodu
nula. ,Rodiny jsou vystaveny velkému stresu, naporu emoci i psychickému
tlaku, a to jak od déti s DMD, tak od okoli. K tomu se pfidava fyzické vypéti a
nedostatek odpoCinku a spanku. PéCe o pacienty, ktefi jsou na voziku a jiz
nemuzou hybat rukama, je nutnéd 24 hodin denné véetné noci, kdy je tfeba
nemocného tfikrat i vicekrat za noc otocit v posteli. Nedostatek spanku a od-
po€inku ma za nasledek velky tlak uvnitf rodin, které ¢asto kon&i rozpadem a
péce ve vétsiné takto postizenych rodin zlistava na matkach. Véasna a cilena
pomoc by témto situacim pfedchazela a umoznila by kvalitnéjsi péci o pacien-
ty,“ dodava Jozef Suchy.

Duchenneova svalova dystrofie, ktera postihuje pouze chlapce, se obvykle
zacne projevovat kolem tfetiho roku zivota. Pfi tomto progresivnim genetickém
onemocnéni postupné ochabuiji svaly na kon&etinach a trupu, takze déti kolem
sedmého az dvanactého roku konc&i na voziku. BEéhem dospivani pak byvaji
zasazeny i srde¢ni a dychaci svaly. ,DelSi doziti napf. ve Velké Britanii i
Dansku je dano nejenom v€asnou diagnostikou a okamzitym zahajenim péce
o0 podchycené pacienty, ale také dodrzovanim osvédéenych standardd a po-
stupll péce. Kazda rodina je seznamena se zplsobem rehabilitace, ktery se
s vékem a zdravotnim stavem méni. Jsou v€as indikovany kortikoidy, dosud
jedinad schvalena symptomaticka Iécba, ktera mize zpomalit postup nemoci,
dale operace, dychaci pfistroje atd. Existuji tam statem hrazena centra pro
pomoc rodinam. | u nas je proto dulezité vytvofit jasny a Citelny systém, ktery
usnadni orientaci pacientim, rodi¢im i lékafim. Cilem je nezatézovat jesté
vice naro¢nou ¢innost rodicu, ale naopak vytvofit fungujici centra, ktera budou

moci vyuzivat a spolehnout se na né,” uzavira Jozef Suchy.

Michaela Koubova
Zdroj: Zdravotnicky denik
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PECE
Lééba pokracuje i doma, fika primarka z Janskych Lazni

Na otazky odpovida MUDr. Lenka Smetanova,
primarka lé€ebny dospélych v Janskych Laz-
nich.

1) Co je nejvétSim rozdilem v praci lazeriské-
ho lékafe od pracovni napiné bézného léka-
fe? Jak se lisi pristup k pacientovi?

Myslim, Ze nelze rozliSovat lazefiského a ,bé&z-
ného“ lékafe. Stejné jako jinde lékar v laznich
pfijima a propousti pacienty, vySetfuje, piSe
anamnézy, v pribéhu pobytu déla kontroly, pla-
nuje laboratorni vySetfeni apod. Navic musi umét
perfektné na miru usit rehabilitaéni plan a spolu-
pracovat s fyzioterapeutem, sledovat vysledky a
priibézné rehabilitaci upravovat podle vysledkl a
tolerance pacientem. V Janskych Laznich mame
mj. také Odborny Ié&ebny ustav (OLU), kde je prace Iékafe obdobna praci
jeho kolegy v jiném lGzkovém zafizeni: pfijmy, propousténi, denni vizity, velké
vizity, ordinace lékl, posouzeni vysledkd vySetfeni, FeSeni akutnich zhorseni,
prekladll, doplfikovych vySetfeni atd. K tomu samozfejmé ve véci rehabilitace
plati totéz, co u lazefiského lékare. Lékal musi odhadnout naladéni pacienta,
Sasto feSime zejména v OLU i rdzné psychické problémy lidi, které draz &i
nahla nemoc upoutaly na ldzko €i vozik. V takovych pfipadech spolupracuje-
me i s psychologem, kterého na pracovisti mame k dispozici. Casto je zapo-
tfebi komunikovat s rodinou, pomoci najit fedeni, jak postupovat dal i po pro-
pusténi z nadeho zafizeni, dohodnout dali péci nebo tfeba operalni vykon.
Vyuzivame plné pomoci na8i socialni pracovnice, bez které si praci neumime
predstavit.

2) D4 se béhem vstupniho vysetreni lazefiského pacienta pfesné stano-
vit, které procedury mu pomiuizou a které ne? Co Vam v tom pomaha? Je
to prece jen zodpovédnost...

Vytvoreni kratkodobého i dlouhodobého rehabilitacniho planu musi kazdy
rehabilitacni Iékaf stoprocentné ovladat. Pfi nastupu pacienta vychazime
z Udaja, které o ném mame k dispozici, napf. z prekladovych zprav,
z anamnézy a zejména z aktudlniho vySetfeni pacienta. Plan se poté pribéz-
né upravuje podle zdravotniho stavu pacienta a jeho reakci na cvi€eni a pro-
cedury. Ve je tfeba pravidelné konzultovat s fyzioterapeuty, oSetfovatelskym
personalem, psychologem &i logopedem. Na useku OLU navic probihaji velké
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vizity, pfi kterych se s pacientem vsichni sejdeme a vénujeme se upravé pla-
nu, medikace, délky |éCby atd.

3) Které lécebné postupy a procedury jsou nejefektivnéjsi napriklad pfi
lécbé pacienta s DMO? Jak se takova efektivita hodnoti?

Pacienti s DMO se vétSinou v Janskych Laznich opakované IéCi v détské lé-
Cebné Vesna, kde tradi¢né vyuzivame zejména cviteni na neurofyziologickém
podkladé: Vojtovu reflexni lokomoci, cvieni podle Bobata, Kabata i dalSi.
Pokroky sledujeme napf. podle dosazeni lokomoc¢niho stadia podle Vojty,
pocitat muzeme i tzv. retardacni kvocient apod. Pokroky u déti jsou vétSinou
nejmarkantnéjsi. U dospélych pacientll po devatenactém roce jde vétSinou o
udrzeni stavu a mirnéni komplikaci, které DMO pfinasi, nékdy ale i u starSich
pacientll domlouvame také operacni korekéni vykony na pohybovém systému,
pfipadé aplikaci botulotoxinu. Je zapotfebi si uvédomit, ze DMO je onemoc-
néni celozivotni, neprogredujici, ale nelécitelné. U dospélych vyuzivame i
dal§i metodiky, vyhodou je zase socialné vyzralejsi pacient, ktery spolupracuje
na jiné urovni, nez jak je tomu u détského pacienta.

4) Které z modernich lééebnych postupu jste v posledni dobé nové za-
vedli? Jak se osvédcuji?

NaSi pacienti, zejména ti s vertebrogennimi funk&nimi potizemi, pfipadné po
operaci patefe, jsou zacvi€eni v zapojeni hlubokého stabilizaéniho systému
patefe. Cvicéime podle Capové, ve skupinovém cviéeni podle Freemanna,
pouzivame kineziotaping, cvieni pomoci systému RedCord a jako jednu
z poslednich metodik pravé zavadime metodu doktora Smiska — SPIRALNI
STABILIZACI PATERE. Na pristi rok chystdme pro pacienty i navstévniky
lazni z fad samoplatcu dalSi zajimavé metodiky formou skupinovych cviceni,
napf. kurz Medical Pilates a dalSi.

5) Kde se inspirujete a u€ite novym postuptim v rehabilitacni 1écbé?

Nasi Iékafi i fyzioterapeuti pravidelné jezdi na sympozia, kurzy, ziskavaji po-
trebné certifikaty. Mame $tésti, ze sou€asné vedeni lazni vzdélavani opravdu
podporuje a chape, Ze k zajisténi kvalitni pé€e o pacienty je to zcela nezbytné.

6) Co by si mél kazdy pacient, ktery nastupuje na lazenskou lécbu, uveé-
domit? Jsou néjaka mylna o¢ekavani, se kterymi se setkavate?

Pacienta vétSinou informuje jiz odesilajici pracovisté, pro€ a s jakym cilem do
lazni, pfipadné do OLU jede, o povinnostech ho pou&i zase jeho zdravotni
pojistovna. Nezbytna je ochota pacienta spolupracovat a respektovat lazerisky
rezim. U vétSiny naSich pacientd s timto zadné problémy nemame. Protoze
OLU u néas v plném obsazeni funguje néco pres rok, je nékdy potfeba pacien-
tim vysvétlit rozdilny rezim proti lazeriské 1é€bé. S mylnymi o€ekavanimi se,
myslim, setkavaji Iékafi na vSech pracovistich a je pak na zdravotnicich, aby
komunikovali s pacientem tak, aby pochopil realné cile a sou¢asné si udrzel
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optimistické naladéni, které ma na vyvoj zdravotniho stavu samoziejmé velky
vliv.

7) Jak si nejlépe udrzet kondici a zlep$eni zdravotniho stavu po opusténi
lazni? Co svym pacientiim radite?

Kazdy pacient od nas odchazi poucen lékafem i fyzioterapeutem, jak dale
pokraCovat ve cvi¢eni, doporu¢ime i dlouhodoby rehabilitaéni plan, pfipadné
doplnéni potfebnych vySetfeni a zakrokd. Casto, zejména u pacientll OLU,
upravujeme s meénicim se zdravotnim stavem i medikaci pacienta, zjiStujeme
jeho moznosti rehabilitace v domacim prostfedi nebo zafizeni nasledné péce,
kam pacient od nas odchazi. Je potieba, aby pacienti dbali o udrzeni pfiméfe-
né télesné vahy, dodrzovali nami vydana doporucéeni tykajici se cviceni, prote-
tickych pomicek a kontrol u odbornych Iékafrt. Velmi ¢asto klientidm vysvétiu-
jeme, Ze neni mozno pfijet pouze na nékolik tydn{l v roce a poté ocekavat, ze
to zlepSi muj zdravotni stav na cely rok. Abychom efekt lazni udrzeli co
nejdéle, musime o sebe intenzivné pe€ovat také doma.

Kompletni nabidku Janskych L&zni najdete na http://www.janskelazne.com/

Zdroj: ¢asopis Vozickar
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Prava a povinnosti pacientt

Nase organizace se zucastnila v minulém roce Akademie pacientskych orga-
nizaci a i letos pokracuje série pfednasek pro neziskové organizace, kterych
se aktivné ucastnime. Jeden blok pfednasek byl vénovan pravim a povinnos-
tem pacientu. Jelikoz si myslime, Ze kazdy z Vas uz pacientem byl anebo se
Jim maze stat, pfinaS§ime nékolik uziteCnych poznatkd, které by se Vam mohly
hodit.

red.

V roce 2011 pristoupila Ceska republika k Umluvé o ochrané lidskych prav a
biomediciné a o rok pozdéji pfijala zakon o zdravotnich sluzbach.

»Diagnéza neni vice nez pravo ... pravo pacienta nebyt Ié€en je silngjsi
nez povinnost Iékare IéCit ...“ (nalez sp. zn. IV. US 639/2000)

Pravé tento zakon pfedstavuje z hlediska vztahu Iékafe a pacienta nejvétsi
pokrok a skute¢né zlepSeni. Definuje napfiklad jednotlivé druhy zdravotni
péce, stanovuje kdo a za jakych podminek mulze tuto péci poskytovat a rov-
néz vypocitava zakladni prava a povinnosti jak poskytovatele zdravotnich
sluzeb, tak i pacienta a osob jemu blizkych.

Co to v praxi znamena? JednodusSe feCeno i to, Ze |ékaf ma povinnost infor-
movat pacienta o jeho zdravotnim stavu a navrhovaném zkroku a vyzadat si
od n&j svobodny souhlas. Casto se v8ak stava, Ze pacient navrhovanym po-
stupim nerozumi, nebo radéji mi&i, napfiklad pfi pochybnostech o predepiso-
vaném léku. Pfitom ma sva prava, o kterych mnohdy ani nevi.

Chtéjte védét o vSem a vSechno dulezité. Vyzadujte informace o tom, pro¢
vam lékaf predepisuje zrovna tento Iék, jaké jsou jeho vedlejsi ucinky, pro¢
vas posila na urcité vysetfeni a zda existuji jiné alternativy Iécby. Na tohle
vSechno mate pravo a lékar si musi najit Cas vam vse dostatecné zodpovédét.
Stejné tak se ozvéte, pokud vdm neni néco jasné. Lékaf ma povinnost vam
svUj nazor vysvétlit tak, aby jeho odpovéd pochopila i vase babicka.

LékaF by nemél vystupovat vUCi pacientovi v nadfazeném postaveni, tedy
pacient se muze lékafe zeptat na vSe, co jej v souvislosti s jeho zdravotnim
stavem zajima a je relevantni z hlediska poskytovani zdravotni péce. Je vdak
treba zddraznit, ze je to pacient, kdo uréuje, jakou lé€bu podstoupi, nikoli lé-
kafr.
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Pokud pacient neni s informacemi poskytnutymi Iékafem spokojen, mlze si
vyzadat i tzv. druhy nazor, tedy obratit se s dotazem na jiného Iékafe. DalSi
moznosti je obratit se se svymi pochybnostmi pfimo na svého Iékafe a pokusit
se mu vysvétlit to, co vam na jeho navrhu vadi.

Velmi dalezité je také pravo zvolit si Iékafe, pravo na uctu a dustojné zacha-
zeni, na ohleduplnost a respektovani pacientova soukromi. Dulezita je také
pfitomnost osoby blizké nebo osoby uréené pacientem.

Prava pacienta

e Pravo na volbu poskytovatele opravnéného k poskytnuti zdravotnich
sluzeb odpovidajicich zdravotnim potfebam.

e Pravo na uctu, dustojné zachazeni, na ohleduplnost a respektovani
soukromi pfi poskytovani zdravotnich sluzeb.

e Pravo na poskytovani zdravotnich sluzeb v co nejméné& omezujicim
prostiedi pfi zajisténi jejich kvality a bezpeci.

e Pravo vyzadat si konzultaéni sluzby od jiného poskytovatele, nez ktery
mu poskytuje zdravotni sluzby.

e Pravo byt pfedem informovan o cené poskytovanych zdravotnich slu-
Zeb nehrazenych z vefejného zdravotniho pojisténi.

e Pravo znat jména zdravotnickych pracovnikl a jinych pracovnik{ pfimo
zucastnénych na poskytovani zdravotnich sluzeb.

e Pravo odmitnout pfitomnost osob pfimo nezucastnénych na poskyto-
vani zdravotnich sluzeb a osob pfipravujicich se na vykon povolani.

e Pravo na nepretrzitou pfitomnost zakonného zastupce, popfipadé oso-
by uréené zakonnym zastupcem.

e Pravo na pfitomnost osoby blizké nebo osoby uréené pacientem.

e Pravo pfijimat duchovni pé¢&i a duchovni podporu.

e Pravo pfijimat navstévy.

Zdravotni sluzby Ize pacientovi poskytnout pouze s jeho svobodnym a in-
formovanym souhlasem, nestanovi-li zdkon jinak.

Poskytovatel je povinen zajistit, aby byl pacient informovan o zdravotnim
stavu a o navrzeném individualnim Ié€ebném postupu a v8ech jeho zménéach.

Informace o zdravotnim stavu je pacientovi sdélena pfi pfijeti do péce a dale
vzdy, je-li to s ohledem na poskytované zdravotni sluzby nebo zdravotni stav
pacienta ucelné.

Souhlas pacienta musi byt svobodny, srozumitelny, kvalifikovany a in-
formovany.
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dany vyvoj), o ucelu, povaze, predpokladaném pfinosu, moznych disledcich a
rizicich 1é¢by, o jinych moznostech poskytnuti zdravotnich sluzeb (vhodnost,
pFinos, rizika), o omezenich a doporucenich ve zplsobu Zivota s ohledem na
zdravotni stav.

Pacient musi byt pou¢en o moznosti vzdat se podani informace o svém
zdravotnim stavu, o0 moznosti urcit osoby, kterym budou informace podany a o
moznosti vyslovit zdkaz podavani informaci o svém zdravotnim stavu.

Nelze akceptovat v pfipadé infekéni nemoci nebo jiné nemoci ohrozujici zdra-
vi nebo Zivot jinych osob.

Pacient nebo osoba urena pacientem ma pravo klast otazky vztahujici se k
jeho zdravotnimu stavu, které musi byt srozumitelné zodpovézeny.

Pacient mlize svij souhlas s poskytnutim zdravotnich sluzeb odvolat.

Odvolani neni u¢inné, pokud jiz bylo zapoc€ato provadéni zdravotniho vykonu,
jehoz preruseni mlze zplsobit vazné poskozeni zdravi nebo ohrozeni Zivota
pacienta.

PFi nejistoté, zda byl souhlas odvolan v jiné nez pisemné formé, se ma za to,
Ze k odvolani nedoslo.

Pacient muze pfi pfijeti do péce urcit osoby, které mohou byt informovany
o jeho zdravotnim stavu, a také zda tyto osoby mohou vyslovit souhlas nebo
nesouhlas s poskytnutim zdravotnich sluzeb za néj v pfipadé, Ze tak s ohle-
dem na svUj zdravotni stav nebude moci ucinit sam.

Neni-li takova osoba uréena pacientem, nebo neni-li dosazitelna, vyzaduje se
souhlas

e manzela nebo registrovaného partnera,

e rodice,

e jiné osoby blizké zpusobilé k pravnim ukondm, pokud je znama.

Pacienta Ize vyradit z kartotéky nejCastéji proto, Ze umysiné nedodrzuje
lé¢bu, ke které predtim dal souhlas. LékaF tak mize ucinit po predchozi do-
mluvé s pacientem a vyda mu pisemnou zpravu, ve které je uveden divod
odmitnuti. Pacienta nelze odmitnout proto, Ze nesouhlasi s doporucenou
IéEbou nebo poté, co pacient podal na Iékare stiznost.

Seznam duvodu pro ukon&eni péce o pacienta Ize nalézt v zakoné o zdravot-
nich sluzbach v § 48 odst. 2 na www.zakonyprolidi.cz.
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Pacient mlze pro pfipad, kdy by se dostal do takového stavu, ve kterém ne-
bude schopen vylovit souhlas nebo nesouhlas s poskytnutim zdravotnich
sluzeb a zpusobem jejich poskytnuti, tento souhlas nebo nesouhlas pre-
dem vyslovit. Poskytovatel bude brat zfetel na dfive vyslovené pfani pacienta,
ma-li ho k dispozici, a to za podminky, Ze pacient je v takovém zdravotnim
stavu, kdy neni schopen vyslovit novy souhlas nebo nesouhlas, toto pfani ma
pisemnou formu a je opatfeno ufedné ovéfenym podpisem. Bude respektova-
no jen takové diive vyslovené pfani, které bude uc€inéno na zakladé pisemné-
ho pouceni pacienta o dusledcich jeho rozhodnuti, a to Iékafem v oboru vseo-
becné praktické Iékafstvi, u néhoz je pacient registrovan, nebo jinym oSetfuji-
cim |lékafem v oboru zdravotni péce, s niz dfive vyslovené pfani souvisi.

Pouziti omezovacich prostredkil (omezeni volného pohybu pacienta)

e Omezovaci prostfedky mohou byt pouzity pouze za u¢elem odvraceni
bezprostfedniho ohrozeni Zivota, zdravi nebo bezpecnosti pacienta
nebo jinych osob a pouze po dobu, po kterou trvaji divody jejich pou-
Ziti.

o Kazdy pacient, u kterého je omezovaci prostiedek pouzit, musi byt s
ohledem na svuj stav srozumitelné informovan o divodech daného
opatreni.

e O pouziti omezovacich prostfedkd rozhoduje Iékaf. Ve vyjimeénych
pfipadech mlze o jejich pouziti rozhodnout i jiny zdravotnicky pracov-
nik, ktery je pfitomen. Lékar vdak musi byt v t&chto pfipadech nepro-
dlené informovan a musi potvrdit oddvodnénost omezeni.

e Po dobu pouZiti omezovaciho prostfedku musi byt zajistén dohled
zdravotnickymi pracovniky.

o Kazdé pouziti omezovaciho prostfedku musi byt zaznamenano do
zdravotnické dokumentace vedené o pacientovi.

Povinnosti pacienta

Dodrzovat navrzeny individualni IéEebny postup;

Ridit se vnitfnim fadem;

Uhradit cenu poskytnutych zdrav. sluZeb;

Pravdivé informovat oSetfujiciho zdravotnického pracovnika o zdra-
votnim stavu, v€etné infek&nich nemoci, uzivani léCiv a jinych skute¢-
nostech;

¢ Nepozivat alkohol nebo jiné navykove latky.
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ZDRAVI

Boj proti chronické bolesti u osob postizenych nervosvalo-
vym onemochénim vyzaduje mnohostranny pristup

Amanda Dobbs, 5. ledna 2015

Pro osoby s nervosvalovym onemocnénim neni asi zadnou novinkou, Ze boj s
bolesti mize byt podstatnou souéasti kazdodenniho Zivota. Chronicka bolest
bohuzel pfedstavuje komplexni symptom a doprovazi nervosvalové onemoc-
néni mnohem ¢astéji, nez se plvodné predpokladalo.

,KdyZ jsem asi pied 25 lety zacinal, tak se o tomto aspektu nic nevédélo® fika
Gregory Carter, lékar se specializaci na fyzioterapii a rehabilitaci. V soucas-
nosti je feditelem rehabilitacniho Ustavu svatého Lukase v Olympii, ve staté
Washington.

,V Zadné ucebnici o svalové dystrofii nebo ALS jsme nenasli zminku o tom, ze
by se u téchto chorob vyskytovala bolest.”

PrestoZze se od té doby véci zménily, bolest je stale jeSté nedostateCné dia-
gnostikovana a lécba Casto prehlizena. Tak jak mize nékdo se svalovym
onemocnénim, trpici chronickou bolesti, najit pomoc a ulevu, kterou potifebu-
je? Odpovéd neni jednoducha, ale je dllezité pochopit, pro¢ se u téchto pfi-
padu objevuji bolesti a jakym zpusobem k nim mame pfistupovat.

.Bolest mlze byt opravdu slozZita a zpusobena riznymi faktory” fika Nazem
Atassi, |ékaf a odbornik na amyotrofickou laterdlni sklerézu (ALS),
v souCasnosti asistent profesora neurologie na Harvard Medical School. U
nervosvalovych onemocnéni m{ize mit bolest vice pFicin, které byvaji ¢asto
velmi odliSné a zpUsobuiji urcity druh nepohodli.

Ztrata svalové hmoty maze napfiklad zpusobit bolest ve zdravéjSich svalech,
ve kterych vznika zanét nasledkem pfetézovani ve snaze kompenzovat sla-
bost. Slabé svaly kladou také vy3Si naroky na klouby.

DalSim zdrojem bolesti mohou byt svalové kfeCe, které se objevuji u svalo-
vych dystrofii typ ALS, Becker a DMD nebo u spinalni muskularni atrofie
(SMA).

Nedostatek pohybu muze byt dalSi pfi¢inou, a to zejména v pfipadé, Ze osoba
travi hodné €asu na invalidnim voziku nebo na IUzku ve stejné poloze, coz
muze vést k nadmérnému tlaku na kosterni svalstvo a klouby a k naslednému
vzniku kontraktur.

24



U osob, které maji nervosvalové onemocnéni postihujici i dychaci svalstvo -
vCetné ALS, SMA, DMD a myotonické svalové dystrofie (MMD, nebo DM) — se
v dusledku snizeni dechové kapacity projevuji vazné ranni bolesti hlavy. U
Charcot-Marie-Tooth (CMT), m{iZze dojit k paleni, brnéni nebo bolesti v hornich
i dolnich koncetinach.

Chronické bolesti nejsou zplsobeny jenom fyzickymi pfi¢inami. Kvalita Zivota
a dusevni problémy, jako jsou deprese, nespavost nebo zvySeni pocitu izola-
ce, Casto hraji vyznamnou roli.

,KdyZ trpim bolestmi, opravdu nemam naladu chodit ven nebo stykat se
s prateli“ Fika Jennifer Sibley, které byla diagnostikovana svalova dystrofie
typu Duchenne v roce 2008. DMD vétSinou postihuje muze, ale zeny byvaji
nékdy prenasecky, u kterych se projevuji i pfiznaky onemocnéni.

U Amy Venters, svobodné matky postizené FSHD, bolest ovliviiuje zdravotni
stav a schopnosti postarat se o své dité: ,Cely nas zivot se fidi podle toho, jak
se citim. To muze byt velmi frustrujici.”

V8echny tyto faktory znamenaji, Ze boj proti chronické bolesti u nervosvalo-
vych onemocnéni predstavuje komplexni Usili a Uleva muze pfichazet z raz-
nych zdrojl. Mohou jimi byt fyzioterapie, Iéky a psychoterapie - nebo kombi-
naci vSech tfi metod.

Wendy King, registrovana fyzioterapeutka z neurologické kliniky ve Wexner
Medical Center v Ohiu, podotykd, Ze v prvni fadé je potfeba, aby fyzioterapeut
provedl u pacienta svalovy test, pfi kterém by se mélo zjistit, co zpUsobuje
bolest.

Bolest mohou ovlivnit i takové véci, jako napfiklad zima nebo teplo, a ulevu
mohou pfinést rizné cviCebni techniky, jako protahovani, streCink, zména
polohy, pouzivani ortopedickych pomucek nebo rehabilitace ve vodé.

Pohyby, které postizena osoba nezvlada na suchu, bez problému provadi ve
vodé. Fyzioterapeut by se mél zaméfit také na jiné faktory zpUsobuijici bolest,
jako pfibirani na vaze, Spatné polohy, chybné provadéné pohyby nebo neod-
povidajici ortopedické pomficky.

Spolu s fyzioterapii Ize také podavat léky, které zpUsobuji uvolnéni svalstva
nebo obsahuji protizanétlivé latky, a dokonce v nékterych pfipadech i antide-
jako jsou narkotika a opiaty, ty vS8ak mohou mit nezadouci vedlejsi ucinky,
jako napfiklad malatnost. (Poznamka: O pouzivani téchto lék( se vzdy porad-
te se svym Iékafem.)
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~Je to kompromis," fika Lori Hastings, matka a babic¢ka, ktera trpi pletencovou
formou svalové dystrofie a také myasthenii gravis (MG). ,Nékdy, kdyz mé
navstivi moje vnoucata, tak radéji neberu Iéky, abych se jim mohla vénovat."
Dusevni podpora, pohoda a rizna rozptyleni mohou také pfispét ke zmirnéni
bolesti, a to zejména pokud |é¢ba neni efektivni nebo neni mozna. Techniky
jako biofeedback, meditace, aromaterapie nebo Uc¢ast v podpurnych skupi-
nach & pomoc rodiny mohou také poskytnout tlevu.

,Dokonce i néco tak jednoduchého jako psani deniku vam muize pomoci,” fika
Jared Newsome, ktery ma SMA a byl hospitalizovan nékolikrat kvuli bolestem
ve svalech. ,Kdyz jsem na tom psychicky $patné, mohu si listovat v deniku a
vzpomenout si na hezké chvile, které jsem prozil. Vidim, co funguje a co ne.”
Dobrou zpravou je, Ze dnes uz jsou k dispozici efektivnéjsi metody 1é¢by bo-
lesti, je ale dulezité je zjistit, které z moznosti jsou vhodné na rizné typy bo-
lesti.

Presto se stava, Ze tradi¢ni 1é¢ba nefunguje a chronicka bolest mize zname-
nat opravdu velky problém. Uvadi se pfiklad Sestiletého chlapecCka, kterému
byla diagnostikovana vzacna forma svalové dystrofie. Musel podstoupit néko-
lik chirurgickych zakroku, ke kterym se pfidaly i chronické bolesti. Jeho matka
musela hledat rizné metody, jakymi by mohla svému ditéti ulevit od bolesti.

,KdyZ mate Sestileté dité, které trpi bolestmi, nemuzete mu fict, aby meditoval
a ze to mozna potom prejde," fika jeho matka. Nastésti u néj zabrala laserova
terapie, ktera se ukazala jako jedina u&inna metoda po mnoha pokusech
s léky &i léCebnymi postupy.

Takze co vam zbyva, kdyz uz jste vyzkouseli vSechno a nic nezabira? Prav-
dou je, Zze odpovédi na tuto otazku mohou pfinést az dalSi vyzkumy. Lékar
Greg Carter vidi dost slibnych moznosti v IéEbé s kanabinoidnimi prostfedky.
Geneticky a biologicky vyzkum by mohl vést k velkym objevim a nové Iéky by
mohly nabidnout nadé§ji.

Pro lidi s nervosvalovym onemocnénim, ktefi trpi chronickymi bolestmi, mlze
byt dost slozité najit dobrého profesionala, ktery jim pom(ize. Zkuste se pora-
dit se svym oSetfujicim lékafem nebo specialistou, ktefi by vam méli poradit.
Dulezity je také vas pfistup k bolesti - v zadném pfipadé se nesmite nechat
zlomit.

Zdroj: Quest zima 2015
Z anglického originalu pfelozila: Mgr. Dona Jandova
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Cesnek jako pfirodni antibiotikum

Cesnek obsahuje velké mnoZstvi
latek vyznamnych pro lidsky orga-
nismus. Mineraly - vapnik, zelezo,
horéik, sodik, draslik, fosfor, zi-
nek, jod, selen, mangan, méd,
vitaminy - B1, B2, B6, C, A, niacin,
kyselinu listovou a enzymy. Vy-
znamnou slozkou je alliin, pfemé-
fujici se na allicin, silné pfirodni
"antibiotikum". Allicin ma velmi
Siroké spektrum plsobeni na
mikroorganismy, ni¢i jak viry, tak
bakterie, a diky tomu tedy Cesnek povazujeme za jedno z nejucinnéjSich pfirod-
nich "antibiotik". Tlumi rist riznych mikroorganism, jako jsou napf. bakterie sta-
fylokoka, streptokoka, salmonella, escherichia coli; dale kvasnicové bakterie can-
dida albicans, viry chfipky, opartl a ni¢i i nékteré parazity. Cesnek zabiji téZ heli-
cobacter pylori, bakterii pojici se s peptickym viedem. Cesnek obsahuje také dal$i
zdravi prospésné slozky, jako jsou fruktéza, flavonoidy, kyselina fenolu, fytosteroly
a saponiny, které ¢lovéka chrani pfed chronickymi onemocnénimi.

Lécebné ucinky €esneku

Cesnek, kromé jiz zminovaného, vzhledem k antibiotickym, antibakterialnim a
protizanétlivym G¢inkim pomaha pfi nachlazeni, chfipce, anginé a bolestech
v krku. Podporuje poceni, procistuje dychaci cesty, podporuje odkaslavani. Plso-
bi proti nadymani, pomaha pfi zalude€nich a stfevnich obtizich, odstranuje stfevni
parazity. Cesnek je znam svou schopnosti snizovat hladinu tzv. $kodlivého choles-
terolu v krvi, coz je dllezité pfi |IéCbé aterosklerdzy, kornaténi cév - snizeni jejich
prlchodnosti s hrozbou nasledného ucpavani cév, a rovnéz zveda hladinu HDL
cholesterolu. Cesnek také Ffedi krev a rozpousti krevni srazeniny, &imZ pomaha
chranit pfed trombézou. Odstrafiovanim usazenin rozSifuje cévy, zlepSuje pritok
krve a ucinné tak snizuje vysoky krevni tlak. ZlepSuje pruznost cévnich stén, ¢imz
I&&i kiedové zily a zabrariuje jejich dalsi tvorb&. Cesnek také sniZuje obsah gluko-
sy v krvi, a to hlavné u diabetiki. Cesnek ma silny antimikrobialni Gginek. Ma
schopnost snizovat obsah lipid(i v krvi a povzbuzovat imunitni systém. Cesnek
nam pomuze i pfi hubnuti, protoZze podporuje metabolismus. Po poziti by mél od-
puzovat klistata. Moderni vyzkumy se soustfeduji na vyuziti schopnosti Cesneku
pro snizeni rizika srde¢nich onemocnéni a rakoviny. PFi vnéjSim uziti IéCi kromé
oparu i plisné a bradavice.

Jak ¢esnek spravné konzumovat?

Dulezité je ¢esnek pfed konzumaci bud podrtit, prolisovat, nebo pofadné rozkou-
sat, jen tak maji uc¢inné latky Sanci se fadné uvolnit do naseho téla. K béznému,
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pravidelnému uzivani postaci 1-2 strouzky ¢esneku denné. Pfi akutnim onemoc-
néni by mély byt davky vyssi.

Légivé Gginky &esneku jsou ovliviiovany jeho kvalitou. Kazdy rok se do Ceské
republiky dovezou 4 000 tun &esneku — nejéastgji z Ciny. Strouzky, které jsou
vysu$ené, shnilé nebo "jen" bez typické silné vané ¢i chuti, se pro uvedené recep-
ty nehodi. Jeho nepfili§ dobra kvalita je zplsobena silnym chemickym oS$etfenim
proti kligeni, které je nutnosti, neZ se totiz Sesnek dostane z daleké Ciny aZ k
nam, ub&hne az rok od jeho sklizné! Co se jeho ucinnosti tyCe, je asi pétkrat nizSi
ve srovnani s cesnekem Ceskym.

Domaci medicina z ¢esneku

Pokud se pustite do realizace receptt, myslete na to, Ze pfi zpracovani ¢esneku
pomoci kovovych pomucek dochazi ke znehodnoceni hlavnich G€innych latek!

Proti kasli

1/4 | strouzkd Cesneku, 1 | mléka, med. Cesnek oloupejte, v mléce uvaite domék-
ka a podle chuti osladte medem. Vznikly sirup uzivejte kazdou hodinu v mnoZzstvi
jedné Cajové Izicky.

Proti vysokému tlaku a Zalude¢nim potizim

20 strouzkd Cesneku, Stava ze 3 citronl, 1 | pfevafené vody, med. Strouzky
Cesneku oloupejte a pomelte. Pfidejte k nim citronovou Stavu a vSe zalijte preva-
fenou vychladlou vodou. Vzniklou smés nechte pfes noc vylouhovat, druhy den ji
precedte a dochutte medem. Uzivejte kazdé rano a kazdy veCer jednu polévkovou
1Zici.

Proti vysokému tlaku a k procisténi traviciho traktu

5 strouzkl Cesneku, 2 stfedné velké cibule, 1,5 Salku vody, 4 Izice medu. Oloupej-
te Cesnek i cibuli. Tu potom rozkrajejte na mensi kousky a dohromady s Eesnekem
vaite v uvedeném mnozstvi vody po dobu ¢étvrt hodiny. Vyvar pfecedte a pfidejte
do néj med. Uzivejte kazdé rano a kazdy vecer jednu polévkovou IZici.

Proti cholesterolu a ke zlepseni krevniho obéhu

3 citrony, 3 palicky ¢esneku, 1,5 | vody. Do dostate¢né velkého porcelanového
hrni¢ku vymackeite citrony, pfidejte k nim rozdrceny oloupany ¢esnek a vse zalijte
pul litrem vody. Prikryjte (ubrouskem, latkou, talitkem...) a nechte stat ¢tyfiadvacet
hodin. Pfecedte, pfilijte litr vody a prelijte do uzaviratelné lahve, ktera se vam
vejde do lednice. Kazdé rano uzivejte jednu Stamprli.

Cesnek prospiva nasemu organismu nejen vnitfné, ale hodi se i pro vné&jsi pouZziti.
Budte vSak opatrni a sledujte své télesné reakce, rozmackany Cesnek je velmi
silny a zvlasté na citlivou plet mize pusobit agresivné.

Proti bolesti zubu

Pokud vas boli zuby, oloupejte nékolik strouzku ¢esneku, na mirném ohni je pro-
pecte a rozmackejte na kasi. Tu jesté horkou pfilozte na tvar.
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Proti akné

Oloupeijte strouzek ¢esneku a vymackejte z néj Stavu (snadnéji vam to pljde, kdyz
strouzek nafiznete). Tu naneste na postizené misto a nechte plsobit dvacet mi-
nut. Poté ji oplachnéte.

Proti bradavicim, oparum a plisnim
Oloupané strouzky ¢esneku rozmackejte, pfilozte na ranu, zavazte a nechte puso-
bit po dobu nékolika hodin.

Nezadouci uc¢inky ¢esneku

Nepfijemny zapach - specifické aroma, které je hodné intenzivni (zplsobuje ho
silice alliin) velmi €pi, vyluCuje se plicemi i kdzi.

Zazivaci problémy - u citlivych jedincd se mohou objevit problémy se zazivanim,
bolesti bficha, nadymani, ale i prijmy.

Existuji i zpravy o mozném negativnim pusobeni €esneku na &ervené krvinky
(nebezpecdi rozvoje anémie — chudokrevnosti), ovlivnéni hladiny bilkovin a vapniku
v krvi a dokonce i vyvoje spermii.

U jedincd uzivajicich obklady z ¢esneku se mohou vyskytnout alergické kozni
reakce.

Uginky na srazlivost krve - vzhledem k uginktim na krevni srazlivost musi byt lidé
uzivajici Iéky na Fedéni krve (tzv. antikoagulacni 1é¢bu) velmi opatrni, nebot’ uzi-
vani ¢esneku zvySuje riziko krvaceni u téchto nemocnych (zvySuje vlastné ucin-
nost téchto antikoagulacnich 1éku). Ze stejnych divodu je doporu€ovano, aby lidé,
ktefi maji pfed planovanym chirurgickym vykonem, pfestali uzivat Cesnek zhruba 7
az 10 dnt pfed chirurgickym zakrokem.

ZvySenou konzumaci Cesneku lékafi nedoporuCuji Zendm téhotnym, kojicim a
malym détem.

A rady nakonec?

Pouzivejte Cesnek kvalitni a predevSim co nejCerstvéjSi. Pokud vam syrovy
Cesnek nedéla dobie, vyvolava u vas problémy s travenim, palenim zahy &i dalsi
potize, uzivejte ho v jiné formé (tobolky, kapsle). Aby z vas nebyl Cesnek citit,
rozkousejte nékolik kavovych zrn (d4 se pouzit i mleta kava), rozZzvykejte Cerstvou
petrzelovou nat, rozzvykejte Cerstvé listy maty, nebo snézte jablko.

Jitka Molitorisové

Zdroj: Léciva moc vitamind, bylin a mineralnich latek
Cervené D., Cerveny K.: Lé&ba vyZivou

Internet
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NECO ZE ZIVOTA
Lidé maji za to, ze moje pfritelkyné je ma oSetrovatelka

22lety Shane Burcaw ma spinélni svalovou atrofii, kvdli niz se od tfi let pohy-
buje na voziku, je autorem humoristického blogu Sméji se své noéni mife a
loni na podzim vydal stejnojmennou knihu.

Nedavno jsem byl
na vecefi se svoji
krasnou pfitelkyni
Annou, kdyz k
nam pfiSel muz a
zapocCal pratelsky
rozhovor. Rekl, ze
je velkym fanous-
kem mého blogu
o Zivoté s posti-
Zenim. Obratil se
k mé pfitelkyni a

P zeptal se: Vy jste
Shane Burcaw a jeho pritelkyné Anna Reinalda jeho sestra?

; ——

Na takové otazce v podstaté neni nic Spatného, ale kdybych vidél dva mladé
lidi, ktefi se spolu bavi nad dobrym jidlem, nejspis bych usoudil, Ze spolu cho-
di. To vSak bé&zné neplati, kdyz lidé vidi dvojici, z niZ jeden sedi na invalidnim
voziku.

Jindy se pfitelkyné ptaji, jestli je moje oSetfovatelka. Jeden Clovék se dokonce
nechapavé zeptal, jestli je 'ta, co o n&j pec€uje’. Uz jsme si na tyto neustéle se
opakujici otdzky zvykli a Casto si z nevédomosti lidi déldme legraci.

»10 je myj tata," odpovida Anna s kamennou tvafi.

.Platim ji, aby se mnou Sla na rande," fikam ja.

Zpusob uvazovani, ktery lidi vede k tomu, Ze automaticky povazuji jakoukoliv
zenu v mé pritomnosti za zdravotni sestru nebo nékoho z rodiny, ignoruje
skutecnost, ze osoby se zdravotnim postizenim mohou mit a maji "normaini"
romantické vztahy. Uvadim normalni v uvozovkach, protoze si nejsem jisty,
jestli v@ibec néco takového existuje, pokud jde o lasku.

Dost velky kus mého mladého Zivota jsem si myslel, Ze nejsem takového citu
hoden. Bal jsem se, Ze moje fyzicka omezeni budou divkam branit, aby se
mnou vubec chtély jit na rande. Nebudu ji moci vyzvednout autem, nebudu
schopen ji obejmout nebo drZet za ruku a moZznosti, jak rande stravit, budou
omezené. VSe v mych stfedoSkolskych letech, pohdnéno a mu€eno hormony,
vypadalo dost beznadéjné.
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Jesté vic jsem se obaval toho, Ze by se mnou $la divka na rande ze soucitu,
tiSe by snasela obtiZze spojené s moji nemoci, protoze by ji mne bylo lito.

Pak pfiSla vysoka Skola a ja potkal nékolik uzasnych lidi, ktefi mne vyvedli z
omylu, Ze laska je jen pro zdravé.

Jasné, drzet pfitelkyni za ruku v tradi¢nim slova smyslu nemudzu, ale vzdy se
to néjak zvladne. Abych Fekl pravdu, nasSe propletené prsty ve vysledku pfi-
pominaji seSrotovany vlak po nehodé. NemuzZu pro ni pfijet autem, ale co na
tom? Ona fizeni miluje, tak neni co Fesit.

Nemuzu s ni lézt po horach, ale dokazu ji rozesmat. Nachazime jiné ¢innosti a
funguje nam to. Neboijte, nejintimnéj$i podrobnosti budou az v mé knize.

Kdyz jsem poznal, Ze jsou na svété divky, které jsou ochotné se pokusit, "aby
to fungovalo”, strach z toho, Ze zUstanu navzdy nemilovan, vyprchal jako vtip
Z minulosti.

Dnes si dokonce myslim, Ze vztah, kde je jeden partner zdravy a druhy hendi-
tak vas nechci balamutit tim, ze jsem na to v3e pfiSel sam. Vé&fim ale, zZe vétsi
blizkost ve vztahu mezi zdravou a postizenou osobou se rozviji b&hem doby,
kdy ucite svého partnera, jak se o vas "starat". Je mozna tézké to pochopit,
tak se pokusim uvést pfiklad.

Prvni den, ktery jsme Anna a j& travili spolu, jsme se rozhodli jit na obéd do
restaurace. Vylet vyzadoval, aby se Anna v kratkém &ase naucila mnohé z
"lekci Shaneova pomocnika", jako je napfiklad obléknuti do bundy, ovladani
meého auta, narovnani hlavy, kdyz ztratim rovnovahu, krajeni jidla a pomoc s
pitim.

Tehdy jsem Annu sotva znal a bal jsem se, Ze ji tim v8im zahltim. Zfejmé jsem
se o0 své obavé néjakym zpusobem zminil, protoze si zivé vzpominam na roz-
hovor, kdy mé ujiStovala, Ze se téSi na to, az se nauci, jak mi pomahat.

Kdyz jsme spolu zalinali chodit, zazili jsme spoustu legraénich okamzikd.
Libovali jsme si v téchto chvilich, propukali v zachvaty smichu a nedovolili
jsme, aby trapasy a rozpacité situace vytvarely v naSem vztahu napéti. Smich
nas sblizoval. Jednim z hlavnich zdroji takovych situaci vlastné bylo, kdyz
jsem ji ucil, jak mé udrzet nazivu, jako tfeba jak mi vycistit zuby, aniz by mé
udusila, nebo jak mi nazout boty a nezlomit mi pfitom kotniky, nebo jak mne
oholit a nepfefiznout kréni Zilu. Za mé neustalé Skadleni by si zaslouZila me-
tal.

Proto mé prekvapuje, kdyZ lidé pfedpokladaji, Ze neni moje pritelkyné&, protoze
nam to vzdycky pfipadalo naprosto pfirozené. Je to legrace, je to blaznivé a
krasné a nikdy nas ani nenapadne, ze by nas vztah byl jakkoli nenormaini.

Zkratka nam to funguje.

Zdroj: The Morning Call, 11/2/2015
Z anglického originalu prelozila Jitka Kacirkova
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Novy pohled

Zména pohledu na zivot mlze podle odbornikli pomoci zdolat Uzkost &i de-
presi, ktera muze doprovazet nervosvalové onemocnéni.

Na internetu Ize snadno nalézt rizné druhy analyz a studii, které dokladaji
vysSi riziko vzniku Uzkosti a deprese u osob zijicich s chronickym onemocné-
nim a télesnym postizenim.

Americka psychologicka asociace napfi-
klad uvadi, ze deprese je jednou z nejcas-
téjSich komplikaci u chronické nemoci, a
odhaduje, ze az jedna tfetina osob s vaz-
nymi zdravotnimi potizemi proziva pfizna-
ky deprese. Stejné tak i Americka sociolo-
gicka asociace doSla k zavéru, ze zvySe-
né riziko deprese byva spojeno s téles-
nym postizenim, bez ohledu na pohlavi
nebo vék.

Malokdo pochybuje o tom, Ze Zivot s té-
lesnym postizenim - at uz se jedna o svalovou dystrofii ¢i kardiovaskularni
onemocnéni - mize vyvolat Uzkost nebo depresi. Je ale dllezité si uvédomit,
Ze tyto pocity nejsou fyziologickymi pfiznaky téchto onemocnéni; jsou to "ve-
dlejSi produkty" Zivota s témito nemocemi a souvisejicim télesnym omezenim.

Vezméme si svalové onemocnéni: ztrata svalové tkané a rostouci svalova
slabost mohou mit za nasledek pocit osamélosti vyvolany socialni izolaci,
strach z budoucnosti a pocit smutku ze ztraty pfedstav o budoucnosti. Néktefi
lidé jsou k porucham nalad navic nachylni bez ohledu na fyzické zdravi. ,De-
prese se vztahuje k celé fadé faktor(l a nikdy byste neméli pfedpokladat, ze
uzkost nebo deprese jsou pfirozenou soucasti postizeni," zdiraziuje Danielle
Sheypuk, klinicka psycholozka, ktera ma spinalni svalovou atrofii (SMA).

Uchovejte si perspektivu

Aby bylo moZné zahnat vSechny tisnivé myslenky a skfitky v hlavé, je pro
mnoho lidi s nervosvalovym onemocnénim zasadni fazi nalezeni objektivniho
pohledu na realitu. ,To znamena nemoc pfijmout, vzit na védomi stresy a za-
téze, které svalova dystrofie pfinasi, a dale najit takovy postoj k zivotu, ktery
vam vyhovuje jako Clovéku," fika Jos Hendriksen, klinicky psycholog z Nizo-
zemska a tvlrce ocenéného dokumentérniho filmu ,Duchenne s budoucnosti -
Sila zit*

Hendriksendv dokument vypravi o Sesti uspéSnych muzich zijicich s DMD.
PfestoZe kazdy z nich pfiSel o urcité fyzické schopnosti, vyuzivaji tuto ztratu
jako pfilezitost znovu definovat realitu a vytvofit si realnou Zivotni cestu - a v
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kazdém pfipadé najit svétlou budoucnost. Vzhledem k problémudm, kterym
Celi, a uspéchdm, kterych nakonec dosahnou, jsou tito muzi inspirativnimi
pfiklady.

Brent Gillespie, kterému byla diagnostikovana ple-
tencova svalova dystrofie (LGMD) v roce 1993, kdy
mu bylo 17 let, pfevzal kontrolu nad realitou a zménil
postoj ke skuteCnosti tim, Ze se naucil vnimat sv(j
vozik jako prostifedek, ktery mu umoznuje byt neza-
visly, samostatny.

.KdyZ jsem pfestal chodit a musel jsem usednout na
vozik, byl jsem docela v depresi," vzpomina Gille-
spie. ,Brzy jsem ale zjistil, Ze mi invalidni vozik ote-
virel spoustu pfilezitosti. Mzu jet, kam chci, pokud je
tam najezd. Trvalo mi dlouho, nez jsem pochopil, ze
mi invalidni vozik vlastné dava svobodu."

Brent Gillespie

Budte v kontaktu s druhymi

V zivoté s nervosvalovym onemocnénim &asto do-
chazi ke ztraté mobility, coz muze vyvolat pocity
socialni izolace a nasledné uzkost a depresi. Nutit se
vychazet ven z domu neni vzdy feSeni, zdUrazrfiuje
\ 27letd Maria Dischiavo z Dallasu v Texasu. Maria,
)} ktere byla v 10 letech diagnostikovana facioskapulo-
¥ humeralni svalova dystrofie (FSHD), vysvétluje, Ze
W pocit izolace neni jen o tom, Ze sedite doma. Je to
" spiSe o pocitu osamélosti, coz je duvod, pro¢ se
nékdy citi osaméla i na ulici pIné lidi.

»10, Zze vidim vSechny ty zdravé lidi, ktefi se zdaji byt
Stastni, také mize vyvolat osamélost. Pfipada mi, ze
mou situaci nikdo nechape. A s tim zapasim."
Kdyz je Marii t&€Zko, nachazi ventil v psani a blogo-
Maria Dischiavo, Vani. Prostfednictvim pfispévkt pro blog americké
http://transitions.mda.org/prof asociace dystrofiki MDA Transitions Center mlze
ile/maria-dischiavo navazat kontakt s lidmi, ktefi jeji situaci chapou.
»odilime své zkusenosti, napady a problémy," fika. ,Myslim, Zze kazdé bfeme-
no je leh¢i, kdyz jej nese vice rukou, takze kdyz komunikuji s MDA komunitou,
at’ uz jako blogerka nebo prostfednictvim socialnich médii, dava mi to neoce-
nitelnou silu a podporu.”

Psycholozka Danielle Sheypuk souhlasi s tim, Ze internet nabizi nepfeberné
mnozstvi mozZnosti, jak zmirnit pocit osamélosti a zvySit kvalitu Zivota. ,Kdyz
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tréime doma, mizeme si dat rande pfes Internet, byt v kontaktu s lidmi pro-
stfednictvim chatovych skupin, socialnich médii, Skype, FaceTime."

A kdyz chcete socialni interakci rozproudit, ale nechce se vam - jako Marii - do
hluéné restaurace pIné zdravych lidi, Danielle Sheypuk radi: ,Uspofadejte si
vecirek. Pozvéte pratele do svého domova, kde se citite pfijemné a pohodl-

né.
Zpét do reality

DalSi strategii v boji proti izolaci a s ni souvisejicim uzkostem, které mohou
byt vyraznéj$i v zimnich mésicich, kdy nas pocasi a dalsi faktory drzi vice
doma, je zména pohledu na to, co znamena byt o samoté. Misto toho, abyste
vnimali jen osamélost, zkuste v této dobé necinnosti najit néco pozitivniho.
,UZijte si ten €as. Uchopte ho. Napiste €lanek, ktery jste vzdycky chtéli napsat.
Absolvujte on-line kurz. Vypracujte obchodni plan, o kterém jste premysieli.
Nefikejte si, ze jste uvéznéni, pfipominejte si, ze je to jen doCasné," radi Da-
nielle Sheypuk.

Cas také muzete vyuzit pro |é¢ebné meditace, jak navrhuje James Kelley,
kterému byla diagnostikovana facioskapulohumeralni svalova dystrofie
(FSHD) v roce 1980. Jamesovi je 45 let a zije v Cincinnati ve staté Ohio. Po-
prvé bydli sam, z ehoz byl zpo&atku nervézni, dokud nepfiSel na to, Ze doba,
kdy je sam, mu nabizi mozZnost byt uvolnény a bez zabran vyjadfovat své
pocity. ,Myslim si, ze muzi obecné nechtéji projevovat své emoce, takze pod-
purné skupiny v jejich pfipadé nemusi vzdy fungovat," fika James. ,Ale byt
¢as od €asu sam mi umozrniuje o vécech pfemyslet a rozjimat. Pokud chci
brecet, bre€im. Vyjadfuji nahlas to, co chci, a ono to pfejde. Mnohem lépe se
nyni s rznymi vécmi vyrovnavam."

Dvaadvacetilety Brandon Schaffer naopak vyuziva chvile, kdy je sam v domé,
ve kterém bydli se svoji snoubenkou, tim, Ze se oddava rockové hudbé. Bran-
don ma vzacnou, dosud neuréenou formu kongenitalni svalové dystrofie, ktera
mu byla diagnostikovana pfed 18 lety. Zatimco se Iékafi snaZili ur€it pfesny
typ jeho onemocnéni, Brandon se rozhodl zahnat stres ze skute€nosti, Ze
nevi, co se déje, tim, Ze se udi hrat na bici.

»,Pojmenovanim toho, co mam, se nic nezméni, je to ale frustrujici, a Iéta mi to
pusobilo Uuzkost," vysvétluje Brandon. ,Zjistil jsem, Zze délat néco kreativniho -
a pro mé je to hra na bici - je jeden zpUsob, jak ze sebe Uzkost setfast. Vzhle-
dem k tomu, Ze se s ob&asnou Uzkosti potykam vétSinu svého zivota, mél
jsem na hrani spoustu ¢asu. A ted mi to docela jde."

Pokud se nedaifi s pocity socialni izolace vypofadat a osamélost se stava ne-
snesitelnou, nebo pokud vas strach a obavy z budoucnosti naristaji, je dllezi-
té, abyste vyhledali odbornou pomoc. Je riziko, Ze by se u vas mohla rozvi-
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nout deprese. Pfestoze je deprese slozity problém, Casto ji Ize rozpoznat pod-
le tohoto obecného voditka: pocit osamélosti ma tendenci se projevovat jako
potfeba oslovit a navazat kontakt s druhymi lidmi, tfebaze to byva velmi tézké;
kdezto lidé majici depresi maji tendenci se stahnout a voli dobrovolné ustrani,
a to jiz naznacuje potifebu odborné pomoci.

,Odbornici vdm mohou pomoci divat se na své pocity jinym zpUsobem - jako
na prilezitost ke zméné - a je-li pfili§ obtizné zvladnout uzkost nebo stres
vlastni vUli, mohou pfedepsat Iéky," fika Jos Hendriksen.

Hledate-li odbornika pecujiciho o duSevni zdravi, at uz je to psycholog, psy-
chiatr, psychoterapeut, poradce nebo skupinova terapie, je podle Danielle
Sheypuk dobré vyhledat takového, ktery ma zkuSenosti s 1é¢bou klientd s
télesnym postizenim. ,Lépe vam porozumi. Napfiklad kdyZz mluvite o tom, Ze
chcete sedét vedle nového partnera na gauci, ale mate obavy z toho, jak se
na gauc presunete z voziku. Co kdyz se vam zakloni hlava nebo ztratite rov-
novahu? Pouzivate-li invalidni vozik, i jednoduchy pfesun na gaué¢ vyzaduje
strategicky plan. Je hezké mit nékoho, kdo tyto detaily chape," fika Danielle.
Odbornik, kterému ddvéfujete, vam také mize doporucit léky, jez pomahaji
ohladit ostré hrany. | kdyz podle Brandona Schaffera uz sama skute¢nost, ze
uzivate léky na uzkostnou poruchu nebo Uzkost spojenou s depresi, nékdy
muze vyvolat nepfijemné pocity. ,Je to stigma, které je tfeba prekonat," Fika.
,Nejsem velkym zastancem léku, ale pokud je potfeba, néco beru. Jen o tom
nemluvim. A nesilim z toho. At uz se jedna o psychoterapii, podplrné skupi-
ny, Skolu, Iéky, je tfeba udélat cokoliv, co vam pomaha vytfiskat maximum z
toho, jaky jste. Délat méné je podle mne hloupé."

Zijte dneskem

Kdyz jeji klienty pfemohou chmury a uzkost z budoucnosti, Danielle Sheypuk
jim rada pfipomina, Ze jejich myslenky jsou jen pfedpovédi - nikoliv nezméni-
telna fakta - a pfedpovédi nejsou realitou. ,Jednim z mych tipQ," fika, ,je zit v
pritomném okamziku. Je tfeba upfit veSkerou pozornost na zivot, ktery Zijete
dnes."

Neni to snadné, dodava, ale s pomoci blizkych, pfatel a odbornikd, ktefi maji
zkuSenosti v diagnostice a 1é&bé nervosvalovych onemocnéni, budete vice
otevieni pfijemnym udalostem, které se pravdépodobné pfihodi.

»opolu s negativy pfichazeji i pozitiva. A néktera pozitiva vds mohou piekva-
pit," zddrazfiuje. ,Mohou se tykat randéni, manzelstvi, narozeni ditéte nebo
zmeény kariéry - je mozné cokoliv. Je tfeba to mit na paméti."

autor: Donna Shryer, 5. 1. 2015, Quest Magazine
z anglického originalu prelozila: Jitka Kacirkova
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Modelka na vozicku Danielle Sheypuk: Lidé s postizenim jsou fanousci
mody

Blondata Danielle Sheypuk je vlbec prvni modelka na invalidnim voziku, kterd se
nedavno predstavila na prehlidkovém mole a rovnou na médni udalosti roku New York
Fashion Week, kde pfedvadéla modely pro americkou navrharku Carrie Hammer. Staly
se z nich pfitelkyné a jejich snem je zménit médni primysl.

A jak pétatficetiletd Danielle s odstupem €asu vzpomina na prestizni tyden mody, kde
se stala hvézdou? Byl to neskuteény zazitek a pokazdé mi naskakuje husi kiize, kdyz
si na to vzpomenu. Citila jsem se sexy a okouzlujici. A co je nejdulezitéjsi, citila jsem
se jako ostatni modelky. Vibec jsem nepocitovala to, Ze jsem na invalidnim voziku,
Jjako néjaky handicap,” fekla v rozhovoru pro theguardian.com Danielle. Nejedna se o
jeji prvni uspéch. Uz v roce 2012 obdrzela titul vozic¢karka roku a tehdy se rozhodla
proniknout i do svéta mody.

,Existuje mnoho negativnich nazord tykaji-
cich se osob se zdravotnim postizenim.
Obecné plati, ze lidé s postizenim jsou
povaZovani za nesexy, asexualni a bez-
mocné a nevkusné lidi. A ja se snaZim tyto
nazory vyvratit. Osoby s postizenim jsou
také bézZni spotfebitelé mody, médu maji
radi a navrhari by na né méli myslet,“ mini
Danielle Sheypuk.

Reakce na vystoupeni Danielle byla obrov-
ska, za coz je rada i navrharka Carrie
Hammer, ktera si ji na svou akci pozvala.
,Cekala Jjsem, Ze néjaké reakce budou, ale
Ze budou tak velké, mé nenapadio. Jsem
nadsena. Mym cilem je totiz zlep8it vzhled postizenych Zen a divek a pozornost mi
pomahéa toho dosahnout,” chvali si navrharka Carrie Hammer. ,Chci, aby Zeny vnimaly
své télo a uvédomily si, Ze mé Saty nejsou jen pro modelky,“ dodava.
A jak si uziva modelka na vozi¢ku toho, Ze je
pro mnohé vzorem? ,Je to pozice, kterou
beru vazné. Cely Zivot Ziji s postizenim, ro-
zumim ostatnim, ktefi jsou na tom stejné jako
ja a snaZi se, aby Zili normaini Zivot. Sama se
vénuji medialni &innosti a obhajovani zdra-
votné postizenych lidi a chci zasahnout i do
maédniho pramyslu, aby na nas postizené
mysleli. My taky milujeme modni ¢asopisy a
nakupovani,“ uzavira Danielle, ktera je na
vozicku od péti let, kdy ji byla zjiSténa spinal-
ni svalova atrofie. A dodava: ,Mdda je o tom,
Ze oblékate télo, jaké mate, a nezéleZi na
tom, jak vypadate. Jde o to zdlraznit své
prfednosti a to jde, i kdyZ jste na vozi¢ku.*

Foto: Danielle Sheypuk/Facebook
Zdroj: http://zena-in.cz
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CESTOVANI
S vozikem na cestach

Regionalni Zeleznice na severu Plzeriského kraje — mala fotoreportaz
z pohledu vozickare

Stale CastéjSi nasazovani bezbariérovych nizkopodlaznich vozu i na regional-
nich tratich je zcela nepochybné pozitivni trend, diky némuz se lidem
s omezenou schopnosti pohybu a orientace oteviraji moznosti cestovat vla-
kem do odlehlejSich mist, kam (a hlavné odkud) se dfive nemohli dopravovat
jinak nez po silnicich. Pfedev8im voziCkafi takovou moznost oceriuji a
s rostouci oblibou ji vyuzivaji (coz je patrné i ze statistik, které si vede spole¢-
nost Ceské drahy). Ve srovnani s linkovou autobusovou dopravou je totiz ces-
ta vlakem pro Clovéka na voziku nejen pohodingj§i a komfortngjsi, ale
v neposledni fadé také bezpecnéjsi. OvSem samoziejmé za predpokladu, ze
neméné komfortni a bezpeény pro néj bude i nastup do vozu a vystup z vozu
na nastupisté Zeleznicnich stanic. Ty v mnoha pfipadech za mirou bezbarié-
rovosti vlakd notné zaostavaji — a jak Ize vidét na prikladech z fotografii, pofi-
zenych na tratich Plzefi-Zatec a Plzefi-BezdruZice (sever a severozapad Pl-
zefiského kraje), Cini pro vozi¢kare cestu po zeleznici obas humornéjsi a
zajimaveéjsi a dobrodruznéjsi, nez by mozna bylo zdravo...
Miroslav Valina
foto Hana Kodlova a Miroslav Klas

Zelezniéni stanice Plasy — romanik pracE/ a koleji — pro vozickare bohuzel zalené neromantic-
ky nizkym nastupistém, jehoz hrana ma v idealnim pripadé byt vysoka 550mm, coz zde ocividné
neni
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Zelezniéni stanice Tfemo$na s nizkopodiaznim vozem Regionova u néstupi§té — nazorné je vidét,
Jak velky vySkovy rozdil (a jak velky sklon) by vozi¢kar musel pfekonat po najezdové rampé, ktera
Je v téchto vozech soucasti vybaveni

Zelezniéni stanice Konstant/novy Lazné — ZJevne modernejs: nastup/ste ale ani tady se vozickar
bez najezdové rampy a bez asistence neobejde
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Zelezniéni stanice BezdruZice — na tomto néstupis'ti by na voziku ystupoval opravd jenaska—
dér

Samotna cesta malebnou krajinou je ale zazitkem nadmiru prijemnym
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SPOLECENSKA RUBRIKA

V obdobi 1. 1. — 30. 4. 2015 oslavili zivotni jubileum tito nasi élenové.

35 let — Hana Spackova, Jana Simkova
40 let — Vladimira Machalova, Nelly Zpévakova,

Katefina Gellnerova w 2N/
45 let — Jifi Florian, Josef Florian, i\

Martina Hylska, Daniela Wiesner, -
Jitka Valerova, Filip Bican -
50 let — Véra Zavadilova, Vladimira Mackova, 4 % 4
Zdenék Janda R\ [ A
55 let — Stanislava Jostova, Darja Mouchova -
60 let — Jifi Kodet, Pavla Horska, Zdenék Sobota,
Ludék Paprskar, Hana Staskova,
Véra Skachova, Jana Borovanska
65 let — Stanislav Jura, Eva Vitkova
70 let — Anna Kolafova
80 let — Svatava Krahulova
85 let — Gertruda Samolakova
90 let — Jifina Jelinkova

Blahoprejeme!

Navzdy nas opustili

Miloslav Snajdar — 59 let
Marie Dubska — 58 let
Jifi Nistler — 41 let

Vzpomindme!

40



OBSAH

UVODNI SLOVO ..ottt sessssssse s senees 4
DULEZITE KONTAKTY oottt sttt n ettt s naneeeas 5
INFORMUJIEME ......ccciiiiiie ittt ettt e et e e stae e e e sntae e e e antaea e e e 6
AKLUAINE Z 1EQISIAtIVY ....cco i 6
Usneseni z jednani Krajské rady NRZP Praha...........cccoooviiiiiiiiiiiciiiiiccce, 7
MPSV: Zadate o prispévek na zvlastni pomlcku? Pozornost vénujte i
novému obCanskému ZAKONTKU..........cccuuviiiiiiieiii e 8
MDA RIDE 2015.... it e e e e e e e e aaaeaan 12
PROBLEMATIKA SVALOVE DYSTROFIE.......cccoovoviiieieieeeeeeeseeeeeeeeeenennns 13
Duchenneova svalova dystrofie: standardni lé¢bu dostane v CR necela
tretina PACIENTU .......oi i 13
PECE ..ottt 17
Lécba pokracuje i doma, fika primarka z Janskych Lazni..............cccceene. 17
Prava a povinnosti pacientl.........ccccccoeiciiiiiiii e 20
ZDRAVI .. 24
Boj proti chronické bolesti u lidi postizenymi nervosvalovym onemocnénim
vyzaduje mnohostranny pristup ... 24
Cesnek jako piirodni antibiotiKum ..............cccceveeerireeceeeeeeeee e 27
NECO ZE ZIVOTA ..ottt n e en e 30
Lidé maji za to, Ze moje pfitelkyné je ma oSetfovatelka ..............ccceeene. 30
Modelka na vozi¢ku Danielle Sheypuk: Lidé s postizenim jsou fanouSci
L4010 o 1Y 2P 36
(01153 W0 )Y/ | SRR 37
S VOZIKEM NA CESLACK ....eeiiiiiiiii e 37
SPOLECENSKA RUBRIKA ......coooiiiiiiiiricieinieie st 40
OB S AH .. e 41

41



42

ZPRAVODAJ AMD VYDAVA ASOCIACE MUSKULARNICH
DYSTROFIKU V CESKE REPUBLICE

Odpovédny redaktor: Mgr. Dona Jandova
Redakéni rada: Blanka Jedlickova,
Jitka Kacirkova, Miroslav Valina, Roman Pisny
Graficka uprava: Jan Mikulen¢ak
Korektury texta: Jitka Kacirkova, Miroslava Nehybova, Natalie Bechtinova
Redakce: Petyrkova 1953/24,148 00 Praha 414

VYKONNY VYBOR AMD V CR:
Predseda: Zdenék Janda
Mistopiredseda: Petr Prochazka
Clenové: Zuzana Vojackova
Jitka Kacirkova
Nikos Nerancolakis

Tajemnice: Jana Macakova
Hospodar: Jaroslav Macak
Revizni komise: pfedsedkyné Véra Landova
Clenové: Jana Macakova, Jana Rousalova

] ADRESA:
AMD v CR, Petyrkova 1953/24, 148 00 Praha 414
Kancelar: Petyrkova 1950/18, suterén

Foto na titulni strané obalky: Janské Lazné, redakce
Foto na druhé strané obalky: EAMDA
Vtip na treti strané obalky: Jan Kodl
Graficka uprava na ¢tvrté strané obalky: MDA RIDE

Vychazi ¢tvrtletné a je neprodejny
Zpravodaj AMD je registrovan Ministerstvem kultury CR
pod ev. ¢is. E 11139
Tisk - TISK EXPRES s.r.o.
Uzavérka pristiho €isla 25. 7. 2015
Zpravodaj vychazi za finanéni podpory Ufadu viady CR

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

A SANOFI COMPANY




VYSTUPOVATYT
f

AKORAT zZg

SANFTKY | ..

Jan KodlI



VIil. MDA RIDE

benefi¢ni jizda na pomoc lidem
se svalovou dystrofii

20.6. 2015

Horejsi nabrezi, Praha-Smuchov
u botelu Admiral
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