|

ZPRAVODA)J

ASOCIACE MUSKULARNICH DYSTROFIKD

ROCNIK34,BiS10 2 26Ri2015

= \Volby do AMD v CR

i = Sedma MDA RIDE

= = = Pribéhy nasich ¢lent - Nada Helmerova
i i = Cestovani bez bariér

_—




VIl. MDA RIDE
Praha 2015




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

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

ubéhlo nékolik let a mame tu opét volby. V tomto Cisle se budete moci
seznamit jak s témi vam uz znamymi, ale i novymi tvaremi, které se
podafilo b&hem minulého volebniho obdobi zapojit do aktivit nasi orga-
nizace. Urcité se nam opét povedlo posunout nasi organizaci o kus dal.
Ugastnili jsme se mnoha vystav a veletrh(i neziskovych organizaci,
vydali mnozstvi propagacnich materialt, zu€astnili se riznych predna-
8ek a i my sami jsme pifednaseli o problematice svaloveé dystrofie, napf.
mladym medikim v prazské nemocnici Motol. Pravidelné jsme béhem
vice jak tfi rok( absolvovali vzdélavaci kurzy zaméfené na vedeni ne-
ziskovych organizaci APO (Akademie pacientskych organizaci), nékte-
ré byly i akreditovany MPSV. | nadale se téchto kurzl( zu€astiujeme.
Navazali jsme tésnéjSi spolupraci s lékafi a zprostfedkovali mnohym
z vas i specializovana vysSetieni u téchto Iékarfl. Hodné jste se na nas
také obraceli s rliznymi odvolanimi ohledné pfispévka na péci i nepfi-
znani néjaké pomucky a v mnoha pfipadech se podafilo zamitavé sta-
novisko ufadu zménit. Pravidelné se u€astnime zahrani¢nich konferen-
ci a mame zastoupeni i ve vrcholném organu celoevropské organizace
EAMDA. Co vSak povazuji za jeden z nejvétSich pfinosu, je to, Zze vam
mulzeme prubézné finanéné pomahat pfi zakoupeni kompenzacnich
pomucek, které nejsou hrazeny zdravotnimi pojistovnami ani socialnim
odborem, nebo pfispét na rekondi¢ni pobyt atd. Je to pfedevsSim diky
MDA RIDE a lidem, ktefi rok co rok obétavé pofadaji tuto dobrocinnou
akci. Zkratka je toho pomérné mnoho, co se podafilo v minulém voleb-
nim obdobi uskuteénit. Jak toto obdobi zhodnotite, uz bude na vas,
Clenech. Vé&fim, Ze se do voleb zapojite v hojném poctu a Ze vas co
nejvice vyplini volebni listek a poSle ho na adresu kancelare.

Véazeni Clenové a Ctenafi, kromé voleb najdete v tomto Cisle zajimavé
¢lanky, informace a rozhovory. Rad bych upozornil na opétovné spus-
téni projektu darcovskych SMS, tentokrat jiZ neomezeny ¢asem, a dal-
Si zpusob, jak pomoci naSi organizaci prostfednictvim portalu GIVT.
Pfeji vam pékny podzim a pfijemné cteni.

Zdenék Janda
predseda AMD



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

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 maze 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

Projekt DMS

Vazeni ¢lenové a pfiznivci,

po pulro¢ni prestavce opét spoustime projekt darcovskych SMS zprav.

Protoze projekt prvni sbirky byl na dobu urcitou, museli jsme ho ukon-
Cit, vyuétovat a znovu o néj zazadat. Tentokrat jiZ bude na dobu neurci-
tou.

Pomuze nam realizovat rlizné aktivity, napf. rekondiéni pobyty, dopra-
vu specialné upravenymi mikrobusy na tyto pobyty a jiné akce, pomoc
osobnich asistentl, edi¢ni &innost, propagaci, pofadani odbornych
pfednasek o problematice svalové dystrofie, pfispivani na rizné kom-
penzacni pomucky jednotlivym €lenim nasSi organizace atd.

Proto Vas chci pozadat, abyste tuto informaci Sifili co mozna nejvice a
pomohli tak oslovit potencialni darce.

Za AMD prfedseda Zdenék Janda

Jednorazové heslo: DMS AMD A

Heslo na opakované zasilani DMS D
jednou mésicné po cely rok: 60 a‘ .
DMS ROK AMD 3 3 Jgsparcovskd
<9 O«\ 888 cn\S
SMS odeslete na ¢islo: 87 777 oz 0. se® /
% %

Cena SMS je 30, K& AMD bude ©.2s /M darc®
pfipsano 28,50 K& z kazdé SMS.

Vice na: www.darcovskasms.cz



http://www.darcovskasms.cz/

Projekt GIVT

Dalsi moznost, jak podpofit €innost nasi organizace, je prostfednictvim projek-
tu GIVT.

GIVT je internetovy projekt, ktery umozriuje pfimou podporu neziskovych
organizaci. Vy nakupujete a na ucet nasi organizace bude zaslana Castka
z vaSeho nakupu. Vy v3ak navic nic nezaplatite.

Kdyz se rozhodnete nakupovat pres internet, staci prejit na www.givt.cz,
kde si vyberete vas oblibeny obchod (ne vSechny zde jsou) a nasi organi-
zaci. Potom stadi jiz jen nakupovat béznym zpUlsobem.

| tuto moznost darcovstvi prosim pfedavejte vasim
I V znamym, podpofite tim i sami sebe.

Vice se dozvite na www.qgivt.cz

Fandite nam?
RodporielissuaRll g Zdenék Janda, piredseda AMD v CR

NGO Market 2015

Tradiéni veletrh neziskovek
NGO Market se v roce 2015
uskutecnil v novych prosto-
rach Fora Karlin v Praze a
predstavil navstévnikim
neziskové organizace z celé
Ceské republiky i zahraniéi.
Veletrh doprovodil celodenni
program, uréeny zastupcim &
neziskovek i vefejnosti. -
| nade organizace se zu- |¥
Castnila, méli jsme zde svij
stdnek, kde jsme prezento-
vali nasi &innost.
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http://www.givt.cz/
http://www.givt.cz/
http://www.forumkarlin.cz/cs/

Clenské prispévky

Stale jeSté nemame zaplacené Clenské pfispévky od nékterych z vas,
proto zadame ty z Vas, ktefi tak dosud neucinili, aby co nejdfive poslali
prispévek na ucet AMD.

Zasedani vyboru AMD

2. 5. - 3. 5. 2015 se v Hodoniné u Kunstatu uskutecnila schiize vyboru AMD.
Projednavalo se hospodareni v minulém roce, uspésnost jednotlivych akci
porfadanych nas$i organizaci, pfiprava novych akci na pfisti rok, mluvilo se o
novych stanovach a potfebé zavést do nazvu nasi organizace termin zapsany
spolek. Je to potieba vzhledem ke zménam v ob&anském zakoniku. Byl utvo-
fen pripravny volebni vybor, ktery dostal za ukol oslovit stavajici i nové kandi-
daty do vyboru AMD. Byla projednana a schvalena vyrolni zprava za rok
2014. Vybor vyslovil spokojenost s €innosti vedeni organizace.

Foto: ‘Karel Bican



VOLBY

Vazeni pratelé,

v fadném volebnim &ase se uskuteéni volby do vyboru AMD v CR a revizni
komise. NiZe dostavate kandidatku navrzenych ¢lent do téchto organu. Jde o
skupinu zku$enych i novych lidi, ktefi zastupuji rizné generace, regiony a
profese. Véfime, Ze jsou schopni vypofadat se s ukoly, které nas Cekaiji. Celou
problematiku sledujete ze Zpravodaje AMD a pfimo z akci, které pofadame.
Volby probéhnou tak, Zze do pfilozené obalky viozite fadné vypinény volebni
listek. Obalku ofrankujte a poslete do 27. 10. 2015 na adresu:

Asociace muskularnich dystrofiki v CR Petyrkova 1953, 148 00 PRAHA 4
— Chodov.

Na volebnim listku oznacte kfizkem (X) do pole pfed jménem Vami vybrané
kandidaty. Aby byl volebni listek platny, je nutné oznacit preferenénim kfizkem
minimalné jednoho kandidata na kandidatce do vyboru AMD a minimalné jed-
noho kandidata na kandidatce do revizni komise AMD. Maximalné mizete na
kandidatce do vyboru AMD v CR oznadit jedenact jmen, na kandidatce do
revizni komise pak tfi jména. Kandidati jsou fazeni podle abecedy.

ODSTRIHNETE VOLEBNI LISTEK, KTERY NAJDETE NA KONCI ZPRA-
VODAJE!

Za mandatovou volebni komisi Nerancolakis Nikos

Kandidati do vyboru AMD v CR

Bican Filip

Je mi 45 let. Narodil jsem se v Pisku. V roce 1976 jsem
se s rodici pfestéhoval do Prahy. V jednom roce mi byla
diagnostikovana spinalni svalova atrofie. Od détstvi se
pohybuji pomoci elektrického invalidniho voziku. Po
zakladni Skole pfi JedliCkové ustavu jsem absolvoval
stfedni ekonomickou Skolu. Pracuji jako programéator v
malé softwarové firmé. Pocitae a technické "hracky"
jsou i muUj koni¢ek. Rad se setkavam s lidmi, rad cestuji,
¢tu. V AMD jsem od 18 let.




FuriSova Véra

Narodila jsem se v Hyncicich na Novoji¢insku
roku 1951. Po vychozeni zakladni Skoly v Od-
rach jsem zila nadale u rodi¢l. Zacatkem roku
1974 jsem se prestéhovala do USP Hrabynég,
kde jsem si na$la své prvni zaméstnani v mist-
ni provozovné Sl Meta. Po patnécti letech Zivo-
ta v USP jsem se odstéhovala do bezbariéro-

‘ vého bytu v Brné — Vinohradech. Nyni bydlim v
‘ Luké, v Olomouckém kraji. Jsem postizena
progresivni svalovou dystrofii, ktera se u mne zacala projevovat kolem desa-
tého roku véku. Poslednich 20 let pouZivam elektricky invalidni vozik. Clen-
skou AMD jsem od jejiho zalozeni. Zastupuji AMD v NRZP CR v Olomouckém
kraji. Od roku 2009 jsem ¢lenkou vyboru AMD. Pracuji také ve sdruzeni SPE-
RANZA 2005 o. s., které se zabyva rozvojem regionu, kde bydlim.

Janda Zdenék

Je mi 50 let a pochazim z Nejdku u Karlovych
Var(. Priblizné v osmi letech se u mé projevily
prvni znamky svalové dystrofie a od osmnacti
let pouzivdm invalidni vozik. Od svych sed-
madvaceti let bydlim v Kladné. Pracoval jsem
nékolik let v mistnim podniku ve vypocetnim
stfedisku a pak i jako OSVC. Vice nez dvacet
let se vénuji také problematice zdravotné
postizenych v oblasti odstrafiovani architek- ;
tonickych bariér, pfimé péce ¢i v socialnim poradenstw Jsem dlouholetym
¢lenem AMD a druhé volebni obdobi v roli pfedsedy. V poslednich nékolika
letech se véci v oblasti svalové dystrofie vyvijeji pozitivnim smérem a je potfe-
ba o nich informovat a neustéle sledovat jejich vyvoj. Ve vyboru AMD bych rad
pokracoval v prosazovani zajm( lidi postizenych svalovou dystrofii, protoze
pravé zviditelfovani této problematiky mize hodné zkvalitnit a i podstatné
prodlouzit Zivot lidem s timto postizenim.
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Kacirkova Jitka

© Narodila jsem se pred 43 lety. V Sesti letech se u
mne zacaly projevovat pfiznaky svalové dystrofie,
od 11 let se pohybuji pomoci elektrického voziku. V
roce 2007 jsem z divodu dechové nedostatecnosti
podstoupila tracheostomii a od té doby Castecné
vyuzivam umélou plicni ventilaci. Mam stfedoskol-
ské vzdélani. Zakladni Skolu a gymnazium jsem
absolvovala v Tachové, kde jsem Zila do svych 27
let. Od roku 2001 bydlim v bezbariérovém byté v
Praze. Dlouha léta jsem se vénovala vyuce anglického jazyka formou sou-
kromych hodin, méla jsem rovnéZz moznost 9 let vyu€ovat na tachovském
gymnaziu, coz pro mne byla obohacujici zkusenost. Od roku 2007 pracuji
doma pomoci pocitace. V souc¢asné dobé plsobim v redakéni radé Zpravoda-
je AMD a jsem c&lenem vykonného vyboru. Ohledné ¢innosti AMD je nadale
nezbytné aktivné spolupracovat s odborniky rliznych specializaci a spole¢né
usilovat o zavedeni standardd péce o osoby se svalovou dystrofii do praxe a
legislativni zakotveni multidisciplinarnich center tak, aby byla zajisténa kom-
plexni Iékafska péce v détském véku i v dospélosti. Neméné dllezitym Ukolem
je i dosahnout posileni socialni pomoci a uleh&eni pro rodiny a pecujici osoby.

Mikulen¢ak Jan

m Narodil jsem se 30. 6. 1974, vyucil se strojnim mechani-
kem a jsem Zenaty. Svalova dystrofie mi byla diagnosti-
kovana v deseti letech a v dospélosti byla upfesnéna na
typ LGMD2A. Jsem aktivnim &lenem AMD. V souasné
dobé pracuji na PC jako grafik a jsem pfedseda Sacho-
vého klubu télesné postizenych v Hrabyni. Jsem stéle
chodici, ale obgas jiz pouzivam elektricky vozik. Moje
zaliby jsou 8achy a cestovani.

Molitoris René

Je mi 51 let, jsem Zzenaty, bydlim v Praze
v bezbariérovém domé v Petyrkové ulici. Jsem vyu-
¢en elektromechanikem, pracoval jsem v druzstvu
Mechanika Praha, ve firmé Elespo Praha, na pozici
technika ve firmé ZM Hasoft a pro firmu Kerberus
na PC, od roku 2007 nepracuiji. Svalova dystrofie se
u mé projevila v 6 letech, v sou¢asné dobé se pohy-
buji na elektrickém invalidnim voziku. Byl jsem cle-
nem Klubu zdravotné postizené mladeze Praha,
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puji AMD na Republikovém shromazdéni NRZP, za AMD jsem se zucastnil
setkani poskytovateld socialnich sluzeb Prahy 11.

PaedDr. Molitorisova Jitka

Je mi 52 let, jsem vdana, bydlim v Praze
v bezbariérovém domé v Petyrkové ulici. Vystudo-
vala jsem Specialni pedagogiku a Francouzsky
jazyk a literaturu na Pedagogické fakulté Univerzity
Karlovy v Praze. Pracovala jsem jako ugitelka v ZS
pro nedoslychavé, v ZS pfi nemocnici Motol. Poz-
déji jako obchodni referent prodejny Mandala. Od
roku 1997 jsem v plném invalidnim ddchodu. Mam
dédi¢nou neuropatii Charcot-Marie-Tooth (CMT). | .
Jsem ¢lenkou Spole¢nosti C-M-T, AMD. Pracovala @ = 4 )
jsem ve vyboru Spole€nosti C-M-T a nékolik let v redakéni radé ¢asopisu Bull-
etin Spole¢nosti C-M-T. Zajimam se o problematiku zdravotné postizenych
0sob s nervosvalovym onemocnénim.

Nesmérakova Veronika

Je mi 34 let a pochazim z Prahy. Mam spinalini
atrofii 1ll. typu, chodit jsem pfestala v 7 letech.
Nyni se pohybuji na elektrickém voziku, ale sna-
zim se stale néco podnikat. Pracuji jako pocitaco-
va graficka, rada cestuji, chodim na koncerty a do
kina, setkavam se s prateli, rada néco vyrabim,
fotografuji a mam moc rada zvifata. Mym snem je
* umoznit télesné postizenym vice cestovat, zajima-
_ ji mne moznosti 1éCby a novinky v oblasti kom-
penzacnich pomucek.

Nerancolakis Nikos

Je mi 62 let. Vyugil jsem se strojnim zamecnikem. Pro
progresivni svalovou dystrofii jsem v invalidnim du-
chodu, nyni asi 20 let na invalidnim voziku. Jsem
dlouho g&inny ve vyboru AMD v CR a nékolik let misto-
predseda. Zastupuji AMD v CR v krajské radé zdra-
votné a télesné postizenych v Severomoravském kraji.
Jsem Zenaty, bydlim v Ostravé. Mam zkuSenosti z
fizeni jinych organizaci, které mohu uplatnit v AMD.
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Prochazka Petr

Narodil jsem se v Unhosti, okr. Kladno. Je mi 67 let.
V péti letech jsem onemocnél détskou obrnou. Po
ukon&eni zakladni 3Skoly jsem absolvoval C&tyfleté
studium Stfedni ekonomické Skoly. 27 let jsem pra-
coval jako ucetni. Poslednich 15 let jsem pracoval v
a.s. META Kladno v profesi personalisty. V sou¢asné
dobé jiz do zaméstnani nedochazim.

Spolu se svoji Zzenou se jiz mnoho let zabyvame
praci pro AMD, pfevazné ekonomickou agendou a
RK. V souc¢asné dobé vykonavam funkci mistopfedsedy a jsem povéren orga-
nizaci nékterych rekondi¢nich pobytl a vedenim ucetni evidence organizace.
Zaliby pro volny €as jsou pro mne pfedevsim prace na pocitaci a cestovani.

Riglova Pavlina

Narodila jsem se roku 1940 v Li3ni. Maturovala jsem na
zdravotni Skole a pracovala jako zdravotni sestra a 26
let na peCovatelské jako okrskova sestra. Nyni jsem ve
starobnim dudchodu. Jsem vdana, mam 2 syny. Dvacet
rokQ pracuji v zakladni organizaci zdravotné postize-
nych v socialni oblasti a sedm rokd v Jihomoravské
radé zdravotné postizenych jako mistopfedsedkyné a
pfedsedkyné. Organizuji kazdoro&né nékolik psychore-
habilitacnich kurst. Nékolikrat jsem byla ¢lenkou vyboru
AMD v CR.

PhDr. Valina Miroslav

Narodil jsem se 10. 2. 1963. Ve véku dvou let se u
mé projevilo nervosvalové onemocnéni nejasné
etiologie a nasledkem drazu v roce 1977 se muj
zdravotni stav zhorSil natolik, Ze jsem od té doby
zcela upoutan na invalidni vozik. Navzdory tomu
jsem dokonéil gymnazium v Roudnici nad Labem
(1982) a vystudoval obor védecké informace a kni-
hovnictvi na Filozofické fakulté Univerzity Karlovy v
Praze (titul PhDr. jsem zde ziskal roku 1990).

( Od roku 2005 ziji v Plzni. Publikuji v ¢asopisu PI-
) zensky literarni zivot. Vydal jsem nékolik povidko-

vych sbirek, napf. Nenalézaci pokladu (1998), Claim
(2008), Ukrutné blizka setkani (2010), a v roce 2014 vy3el v prazském nakla-
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datelstvi Beletris mdj roman VIEi pouto. Napsal jsem cestovni pravodce Kudy
kam a jak v Plzni o berlich a na voziku (2011) a Kam bez bariér — Plzefisko
(2012 v nakladatelstvi Albatros). Jsem spoluzakladatelem plzefiského klubu
KID (klub invalidnich dobrodruhti) a pfedsedou Plzeriské krajské rady osob se
zdravotnim postizenim.

V roce 2007 jsem se stal ¢lenem Asociace muskularnich dystrofiki v CR a
v poslednim volebnim obdobi jsem ¢lenem Republikového vyboru této organi-
zace. Spolupracuiji s redakci Zpravodaje AMD.

Vojackova Zuzana

Je mi 56 let. Jsem vdana. Bydlim na malé vesnici v
okrese Plzen-sever, kde pracuji jako u€etni. Myopatie se
u mne projevila v 17 letech. V sou€asné dobé& chodim
s holemi nebo se pohybuji na invalidnim voziku. Clenkou
AMD jsem od roku 1993. Tfi volebni obdobi jsem byla
¢lenkou vyboru AMD v CR. Podilim se na organizaci
rekondiCnich pobytl a pravidelnych kazdoro¢nich setka-
nich v Tfemo3né u Plzné. V soucasné dobé také zastu-
puji AMD v CR v NRZP Plzefiského kraje.

Kandidati do revizni komise AMD v CR

Kaslova Jaroslava

Ve dvou a pul letech jsem prodélala poliomyelitidu s
postizenim dolnich konc&etin, pravé horni koncetiny,
zadovych a bfisnich svall. Cely produktivni vék jsem
pracovala v podnicich pro zdravotné postizené,
nejdéle ve Svazu invalidd. Od zalozeni ZO MD (Za-
kladni organizace muskularnich dystrofik() jsem po-
mahala v praci svému manzelovi, ktery byl dlouhole-
tym predsedou nejprve ZO MD, pozdéji AMD v CR.
Od roku 1991 jsem na Castecny Uvazek pracovala v '
AMD, pozdéji na uvazek piny. Pracovni pomér jsem z vaznych rodlnnych a
zdravotnich divodd musela po ¢ase ukongit. Rada bych vsak, pokud to bude
vule ¢lend, jesté pomohla AMD v jejich aktivitach.
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Landova Véra

Je mi 53 let, jsem vdana. Do AMD jsem vstoupila,
kdyz byla starSimu synovi ve tfech letech diagnostiko-
vana DMD. V sou€asné dobé& jsem Cc&lenem Revizni
komise AMD. Mam vysokoskolské vzdélani a pracuiji
jako analytik v oblasti databazovych systémi.

Macakova Jana

Narodila jsem se 10. 3. 1956 v Praze. V roce 1979 mné
byla diagnostikovana roztrouSena skler6za. V roce 1980
jsem byla upoutana na vozik. Od roku 2007 pracuji v AMD
v CR jako administrativni pracovnice a zarover jako &len-
ka revizni komise.

Rousalova Jana

g Narodila jsem se v roce 1947. Jsem dlouhodoby funkcio-
naif AMD. Od roku 1992 az do 2009 jsem pracovala jako
hospodar. Nyni kandiduji na post Clena revizni komise
AMD v CR.
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AKCE

Hodnoceni psychorehabilitaéniho kurzu — Hodonin u Kun-
statu, konaného ve dnech 18. 7. 2015 - 25. 7. 2015

Sobotni dopoledni pfijezd v8ech ucastniki byl ve znameni vSeobecného vitani.
Béhem spole€ného obéda nas vedouci kurzu pani Pavlina Riglova seznamila
S programem pobytu.

Prvni veder byl seznamovaci. U&astnici si navzajem sdélili své zazitky od posled-
niho lofiského setkani. Pro pfijemnou naladu hral a zpival tento, i vSechny dalSi
vedery, pan Franti$ek Zlinsky a pani RiZenka Zalkovska.

CviCeni pro vozickare i chodici ucastniky kurzu probihalo tfikrat denné béhem
celého tydne pod vedenim PhDr. Jitky Varekové.

V nedéli za krasného pocasi probihal tradi¢ni turnaj v kuZelkach. Hlavnim organi-
pfed Evou Kérnerovou a Ruzenou Skyvarovou. Cenu utéchy ziskala Simona
Fabiankova. V kategorii chodicich zvitézil Tomas Vareka, pfed Drahomirem Blaz-
kem a Marii Zlinskou. Cenu Utéchy ziskala lvana Sosinova. V kategorii déti zvité-
zila Veronika Varnousova pred Davidem Vanousem a Jakubem Hesem. Cenu
utéchy ziskala Adélka Pilafova. Turnaj dospélych byl dokoncen ve stfedu a déti
turnaj dokongily ve Ctvrtek.

V pondéli dopoledne se konala zdravotni pfednaska na téma ,Prevence dekubitd
a zdrava vyziva“, kterou pfednesl MUDr. Tomas Vareka. Odpoledne pak probéhl
trénink nasi paméti pod vedenim pana Zderika Choury. Pondéli jsme uzavreli
ve€erem s hudbou, tancem a tombolou.

V utery dopoledne uspofadal pan Richard Rigl pro déti promitani nau¢nych filmu
v podobé pohadek. Pro zajemce z fad ucastnikd kurzu probihaly masaze. Rodina
Varekova uspofadala vec€er kvizu. Kviz byl vénovan otazkam o historii i pamat-
kach Francie. Svoje védomosti si provéfila tfi druzstva, slozena z Gcastnik kurzu.
Jako vzdy to byl velmi zajimavy vecer a vSichni se vyborné bavili.

Ve stfedu dopoledne probéhla pfednaska a predvadéni vozik( a kompenzacnich
pomucek prazské firmy DMA. Stfedecni vecer vyplnil taborak, opékani Spekackd a
zpév pfi kytare.

Ve Ctvrtek dopoledne nam manzelé Varekovi pfipravili historickou prednasku,
vénovanou Habsburkiim. Téma Habsburk( uzaviel veéerni muzikal, do kterého se
zapojily vSechny déti. Zbytek vecera jsme zpivali s harmonikou.

Na patek dopoledne nam Mgr. Leo$ Spacil pfipravil zajimavou pfednasku na soci-
alni téma s diskuzi.

Pobyt jsme zakongili hudebnim veCerem s tombolou, kde byly pfedany ceny a
diplomy vSem soutézicim.

Po cely pobyt nam pfalo krasné, slunec¢né pocasi. VSichni ucastnici kdykoliv mohli
vyuzit ke koupani a osvézeni jezirko v arealu Zamecku. Vychazky do pfirody pfi-
spély k nacerpani sil.

V sobotu rano po snidani bylo pfec¢teno a schvaleno hodnoceni psychorehabilitac-
niho kurzu.
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Podékovani patfi kucharkam a personalu Zamecku Hodonin, vSem, ktefi se podi-
leli na programu kurzu a spolu s nami utvareli pfijemnou atmosféru po cely pobyt.
Nejvétsi dik patfi vedouci kurzu pani Pavliné Riglové, ktera pro nas pobyty
v Hodoniné obétavé pfipravuje jiz celou fadu let.

V Hodoniné u Kunstatu dne 25. éervence 2015
Sepsala: Ing. Marie Hrdinova

Foto: Miloslav Fabianek
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Sedma MDA RIDE je uspésné za nami

| pfes vrtkavé pocasi se na VII. roénik MDA RIDE sjelo mnoho pfiznivcu této
akce. Tradiéné ucinkovala kapela Strahov, vystoupil Vladimir Hron a Petr
Vondracek se skupinou Lokomotiva, Babalet z Radonic a dalSi G€inkujici.
Tradiéni drazba koSile od Willie G. Davidsona vynesla Uuzasnych 33 500 K&,
coz je novy rekord. Velky podil na tom, Ze se drazba zastavila na této pékné
¢astce, méla samozfejmeé i lveta Vitova, ktera je uz takfka neodmyslitelnou
soucasti MDA RIDE.

Spanila jizda Prahou byla zajisténa s pomoci Policie CR, motoklubu Black
Dogs, motocyklu Vojenské policie a asistenénich vozi Okamzité pomoci. Mezi
dalsi, ktefi jiz tradicné MDA RIDE podporuji, samoziejmé patfi i Ford Mustang
Riders Club, Chapter HOG Hradec Kralové, HOG Chapter Praha, Honda Sha-
dows Owners Club, Vulcan Riders and Owners Club, Jan Dvofak South Boys
Club a dalsi pfiznivci.

Dékujeme vSem, ktefi se podileli na pfiprave, ale i pribéhu celé akce, pfede-
v§im vSak Josefovi (Kadovi) Kadefabkovi.

A nakonec ¢astka, kterou akce vynesla, a to celych 346 000 K¢!!!

Foto: Pavel Trojan
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MANY THANKS
TO WILLIE G.
& DARA

s

Foto: Jifi Kréek
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Rekondi€ni pobyt ve Velkych Losinach 4. 7. - 11. 7. 2015
Horinka

Jisté se vsichni divite, co je to za nazev! Ano, na letoSnim rekondi¢nim pobytu ve Vel-
kych Losinach se dély zmény. Nas kazdoro¢ni pobyt v Hotelu Pradéd, kde byly 4 bezba-
rierové pokoje, nebyl mozny, protoze hotel byl Gdajné z ddvodu mensi rekonstrukce
uzavfen. JiZz v unoru jsme zjistili, Ze tak bude i v sezoné. Zacali jsme hledat néco pfi-
stupného. Pfece neopustime nade Losiny. A naslo se. Kousek pod hotelem je maly hez-
ky Penzion Horinka. | kdyZ uz jezdime na rekondici do Losin bezmala 20 let, o tomto
penzionu jsme védéli jen povrchné. Zacali jsme patrat jednak u majitele, jednak po riz-
nych znamych, zda tam je bezbariérové ubytovani. Kupodivu bylo, a to stejny pocet
pokoju, tedy také &tyfi. Sly rlizné zvésti, Ze se pokoj neda uzplsobit, podloZit postele
apod.
TakZe v unoru se udélala objednavka pobytu na nas obvykly termin pocatkem Cervence.
Védéli jsme, Ze
jedeme v podstaté
do neznama.
V den nastupu
jsme  ocekavali,
jak bude. Penzion
nas mile prekva-
pil. Byly zde jen
dvoullzkové po-
koje, v8ude Cisto,
uklizeno. S upra-
vou pokojii nam
bylo hned vyho-
véno. To vse diky
vedouci pani
Dostalové, ktera
pro nas udélala
maximum. Diky ni
byl pobyt zcela
W bez probléma.
Problém byl pouze s nedostavénym termalnim koupalistém, kam se vSichni tésili. Za
pobytu jsme se otevieni nedockali. Kdo mél zajem, tak chodil do vnitfniho termalniho
bazénu v laznich. Oproti loriskému roku byl zajem dost znacny. Stejné tak byl zajem o
masaze, které ndm masérka chodila davat na pokoje. Kazdy si ty dvé vybral, a nékdo si
dosel jesté do lazni. S jidlem to bylo velice jednoduché. V Horince se nevafi, podavaji se
jenom snidané. Za ostatnim jidlem jsme si dosli podle potfeby, nemuseli jsme Cekat na
urcitou hodinu, coz nam téz vyhovovalo a mohli jsme tak pobyvat nezavazné venku.
Z vySe zminénych duvodl (neznamé prostfedi, osobni Upravy apod.) se z nasich obvyk-
lych dvou turnus( uskutecnil jenom jeden. MlGzeme, bude-li zajem, uskutecnit opét oba
turnusy, a tak vyhovét dalSim ¢&tyfem uchaze€um, ktefi potfebuji bezbariérovy poko;j.
Celkovy dojem z tohoto pobytu byl velice pfijemny. Kazdy z u€astniku Fikal, ze chce opét
na Horinku. Tak uvidime a budeme se tésit.

Petr Prochazka
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Foto: Karel Bican
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PRIBEHY NASICH CLENU

Nad’a Helmerova

Jmenuji se Nada Helmerova, jsem 10 let na voziku a neobejdu se bez pomoci
druhé osoby. Bydlim v domé s pecCovatelskou sluzbou v Brasich na Rokycan-
sku (Plzerisky kraj). Mam zde jednopokojovy byt a v ném vse, co k Zivotu po-
trebuji. Zjistila jsem, ze toho hmotného, co &lovék musi mit, neni zase az tak
mnoho. Mam se bajecné a citim se bajeéné. Za to vdécim svym pecovatel-
kam, kamaradkam a kamaradim. Mam to $tésti, Ze v kaZzdé etapé mého Zivo-
ta jsou kolem mne uZasni lidé, takZze pro mé neni témér nic nemozné. Pocho-
pila jsem, Ze kazdy ¢lovék je tviircem svého Zivota, Ze naSe mySlenky vytvare-
ji nasi realitu, Ze je dllezité zamérovat svoji energii na to, co chceme, nikoli na
to, s ¢im jsme nespokojeni. A Ze klicem k uplnym zazrakum v Zivoté je naSe
vdéénost. Cim vice jsme vdééni, tim vice se ndm v Zivoté objevi véci, za néz
muzeme pocitit vdék. Neni to tzasné?

Narodila jsem se vr. 1961. Prozila jsem
krasné a bezstarostné détstvi v malé ves-
nicce Bazantnice (byvaly okres Plzeni-
sever). Zhruba do mych 12 let bylo vSe
v pofadku — chodila jsem, béhala, jezdila
na kole, plavala, bruslila, lyZzovala, sarko-
vala. Jen v hodinach télesné vychovy jsem
byla vzdy beznadéjné posledni v béhu. Jiz
v détstvi jsem se zamyslela nad tim, ¢im
budu. Lékarka? Ugitelka? Pro obé profese
jsem totiz u sebe pozorovala veliké nadani.
Svého medvidka jsem vylécila ze vSech
moznych nemoci a uéivo jsem uméla vy-
svétlit tak srozumitelné, Ze mél vzdycky
samé jednicky.

Roky bézely, bylo mi asi tak dvanact let a
jednoho dne jsem zjistila, ze nemohu
zvednout ruce. Chci se rozbé&hnout, ale
nohy jsou jak z olova. Vyjdu ven a na sné-
hu to pfili§ klouze. Obuiji si brusle, ale neu-
drzim se na nich... Co to ma znamenat???
Par vySetfeni a brzy to bylo jasné. K seznamu chorob jsem mohla pfipsat no-
vou diagn6ézu — muskularni dystrofii. OvSem nemél ji medvéd, ale ja. Za¢al mi
zivot s riznymi omezenimi, jako napf. v zimé to nehezky klouze, zamrzlé ka-
luZi se urcité vyhnout, pozor na mokrou podlahu, pfili§ vysoky schod apod.
Také bylo dobré byt v€as na autobusové zastavce, jinak si fidi€ mohl myslet,
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Ze jdu na prochazku, ne Ze ho stiham... S pfibyvajicimi roky se seznam stale
rozrustal.

Po zakladni Skole jsem studovala na gymnaziu. Moje nejkrasnéjsi roky. Ve
jsem jesté relativné zvladala — nastupovani do autobusu &i tramvaje, schody
v budovach. Pravidelné jsem jezdivala do Janskych Lazni a pozdéji do Vel-
kych Losin. Po maturité jsem pokracovala ve studiu na Pedagogické fakulté
v Plzni. Stala jsem se ucCitelkou ruského jazyka a déjepisu a zacala jsem udit
na Zakladni Skole v Manétiné. Medvéda jsem vyménila za skuteCné zaky a
prace mé velice téSila. MUj zdravotni stav se zhorSoval svym tempem a po
péti letech bylo jasné, ze vyu€ovani uz je nad mé sily, stejné tak i pohyb po
Skole. Dostala jsem plny invalidni dichod a zustala doma. Doucovala jsem
zacky Sesky jazyk. Cestina mé vzdy prevelice bavila. Ugitelkou jsem tedy zu-
stala, jen se zménil pocet zaku.

Dfive jsem nepatfila k lidem, ktefi pfekazky berou jako vyzvu. Kdyz se objevily
veétsi potize, povazovala jsem je za nepfizefi osudu a nemoc za nejvétsi ne-
spravedInost, které se mi dostalo. Nasledovalo obdobi, kdy jsem znacné tapa-
la. Nenachazela jsem smysl Zivota, nebavilo mé zit, dokonce jsem myslela i
na to, Ze nejlepsi by bylo nebyt... Nesnasela jsem rady &i povzbuzovani typu:
ten a ten je na tom tak Spatné, a co dokazal! Ke své vlastni Skodé jsem pravé
chtéla hlavné to, co jsem mit nemohla... Moje mySleni a Ziti bylo dlouho
v nesouladu, takZe jednoho dne se objevil dali zdravotni problém. Nic na tom

Tandemovy seskok padakem



nezmeénilo ani to, Ze jsem zaZivala samoziejmé i obdobi spokojenosti. Kdyz
jsem si ve 38 letech vyslechla diagnézu, zhoubny nador, moje prvni myslenka
byla — to bude konec? Ale to je pfece brzy! Napadlo mé, ze se ma Zit jinak a
Ze jsem pravé dostala od Zivota druhou $anci. A tu jsem také vyuZila. Koneé&-
né jsem se probudila! Zménila jsem svoje mysleni a pfestala jsem se povazo-
vat za obét osudu. Vylécila jsem se a m(j Zivot ziskal zcela jinou kvalitu. Myo-
patie dal postupovala, ale jiz jsem to nepovazovala za tragédii. Pouzivala jsem
francouzské hole a na delSi trasu vozik. Dokud mi sily stacily, fidila jsem auto.

Byla jsem 15 let vdana, jsem bezdétna, rodiCe jiz nemam. Manzel zemfel,
kdyz mi bylo 48 let. Sourozence nemam, a tak jsem se ocitla jakoby sama na
svété. Ale opravdu jen jakoby. V nejtézSich chvilich mi pomohli moje kama-
radky a kamaradi. Jedna mi zajistila misto v peCovatelském domé, dalsi mé
psychicky podporovaly a moji spoluzaci z gymnazia usporadali sbirku, ze kte-
ré jsem si zaridila byt. Za to jim z celého srdce dékuji. Pfestéhovala jsem se
do Bfas a zacala dalSi etapa mého zivota. S elektrickym vozikem dojedu, kam
potfebuji, i do pfirody se dostanu — je zde krasna, a tak se mohu kochat a
kochat jako pan HruSinsky ve VesniCce stfediskové. V byté mam stropni zve-
daci zafizeni, coz znamena, Zze mé& pecovatelky mohou bez ndmahy pfesuno-
vat. O v8echno mam postarano.

V soucasné dobé se vénuji jazykovym korekturam. Spolupracuji napf. s pani
Sarkou Jezkovou, ktera napsala a vydala knihu pohadek a sbirku basni a nyni
pracuje na druhé knize pro déti. Mam rada historii, rada jezdim na vylety, cho-
dim do divadla, na vystavy, ¢tu.

Kdyz se dnes ohlédnu zpatky, mohla jsem toho tolik udélat jinak, kdyby...
Kdybych byla byvala méla ty znalosti a zkuSenosti, které mam dnes. To jsem
tenkrat ale neméla, takze nic nemohlo byt jinak, nez bylo. Ale myopatie mi
také hodné dala: pfivedla mé na jinou cestu, nez po které bych Sla jako zdra-
va; poznala jsem mnoho Uzasnych lidi s postizenim a mnoho Gzasnych lidi,
ktefi o né (o mé) peduji; zjistila jsem, Ze i s hendikepem muze byt Clovék
Stastny. Staci jen mit ten spravny uhel pohledu.

Nada Helmerova
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Jesté Vam predstavime jeden pfibéh, ktery jsme pfevzali z asopisu Respekt.
Pani Galova neni sice nasi ¢lenkou, ale velice otevieny rozhovor, z kterého
nékdy az mrazi, urcité zapusobi na nejednoho z vas.

Nikdy jsem se neptala pro€ ja

S prekladatelkou Danou Galovou o Zivoté se smrtelnou chorobou a o tom, Ze
madarstina je sexy. Amyotroficka lateralni skleréza (ALS) je zakefna nemoc.
Clovék pfi ni postupné ztréci nervové buriky, pomoci nichZ ovléda svalové
pohyby. Nakonec zustava upiné paralyzovany, jeho mozek ale jinak funguje
stejné jako dFfiv. VétSina lidi s touto nemoci umira do péti let, prekladatelka a
hungaristka Dana Galova s ni Zije uz patnact. Dnes je upoutana na invalidni
vozik, velmi téZko se ji mluvi a ¢eli zhorsujicimu se dychani. Stale vSak pre-
klada a tvrdi, Ze jeji Zivot se v dusledku nemoci v mnoha ohledech prohloubil.

PiSete na pocitadi, stale prekladate. Jak to délate, kdyz jste ochrnuta?

S postupnym ochabovanim rukou jsem se i v téhle &innosti musela pFizplso-
bovat. Nejdfiv jsem psala pomaleji, pak jen pravackou, potom jsem diktovala
tatovi, ktery nam pomaha s péci — ale na to oba radi vzpominame, to jsme si
uzili praci i legraci a jeden druhého. Dnes uz potfebuju vySSi techniku. Pfed
dvéma lety jsem prosla dost vaznou zdravotni krizi, nevypadalo to se mnou
vUubec dobfe. Manzel, ktery se nikdy nevzdava, mé tehdy rozptyloval planova-
nim dalSich preklad(l. Kdyz jsem se po ¢ase opravdu vzpamatovala, mél uz v
ruce smlouvu. A pravé tou dobou jsem se dozvédéla, Ze na Ceském trhu je
novy Svédsky vyrobek umozniujici ovladat podita€ o¢ima. Jde o panel velikosti
doutniku, ktery je pfichyceny pod monitorem, a specialni software. Navic se
ukazalo, Ze u diagndzy, jako je ta moje, stat ze zakona pfispivad na pofizeni
devadesat procent ceny. Tak tenhle zazrak mam a mdzu psat texty a e-maily.
Je to pro mé jako okno do vesmiru.

Asi to vyzaduje dost trpélivosti.

Ano, prekladat timhle zpisobem je nezvyklé. Nem(zu ovéfovat ve slovnicich
a zatim nedovedu spolehlivé a efektivnhé pouzivat internet. Kazdou nejistotu
musim v textu oznacit a potom ji s néci pomoci dofesit. Celkové to klade na-
roky na pamét a soustfedéni. TakZe je to zabér, ale nadhera. Moc mé to bavi.
Nemoc neni trest.

Kdy jste na sobé zacala pozorovat prvni pfiznaky nemoci?

V roce 2000. Zacaly mi atrofovat svaly na levé ruce. Zfetelné si vybavuju situ-
aci, kdy jsem si chtéla ostfihat nehty na pravé ruce a zjistila jsem, Ze neovlad-
nu nlzky. Zacala jsem taky zakopavat, pak uz i padat. Pul roku jsem chodila
na rlizna vysetreni, ale 1ékafi mi tvrdili, Ze jsem v pofadku. Nesvéd¢i to vSak
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nic o jejich zanedbani nebo Spatné uUrovni. Amyotrofickou lateralni sklerézu
neni lehké odhalit a kromé toho byl jeji priibéh u mé velmi netypicky. Obvykla
diagndza doziti s touto nemoci je pét let a ja s ni Ziju uz patnact.

Jak jste tedy nakonec odhalila, co vam je?

Spolu s kamarady z filozofické fakulty jsme kazdy rok jezdili do Krusnych hor
kousek od Klinovce. Jezdival s nami i jeden zkuSeny |ékal, stary praktik, ktery
mé vyslechl a velice dirazné mi kladl na srdce, abych neotalela ani den a
objednala se na neurologickou kliniku. Tvafil se do té miry vazné, Ze jsem to
zaridila jeSté z hor. Po navratu zaCalo zevrubné zkoumani, pfesto trvalo dalSi
pulrok, nez padlo konecéné slovo.

Jak jste prijala zpravu o své nemoci?

Upfimné fe€eno, stanoveni diagndzy trvalo tak dlouho, Ze jsem nebyla vysta-
vena zadnému Soku. Od prvniho pfiznaku jsem si pomalu a postupné zvykala
na myslenku, Ze to se mnou asi bude vazngjsi. A nikdy taky nenastala chvile,
kdy bych se svou nemoci stala uplné sama na celém svéte.

Neplakala jste, nesmlouvala?

Ne. MUj pfiklad ten udajné platny vzorec péti fazi podle psycholozky Kibler-
Rossové — popirani, hnév, smlouvani, deprese a smifeni — popira. Nikdy mne
nenapadlo ptat se: pro€ ja? Pfirozena otdzka podle mé zni: pro€ by to nemoh-
lo potkat pravé mé? Kvdli své nemoci jsem plakala jen dvakrat, ale to bylo
hned na zaatku. A ty slzy tekly za mé blizké, bylo mi jich strasné lito.

Neméla jste strach o sebe, netrpéla uzkosti?

Po uréitou dobu mé désila pfedstava tézké dusnosti, protoze pravé tak velmi
pravdépodobné jednou umfu. Vzpominam si, ze jsem si domluvila schuzku s
jednim kamaradem, ktery je lékaf. Chtéla jsem védét, jaké mam moznosti
sebevrazdy. Ne Ze bych néco planovala, prosté jsem to chtéla védét. Ono to
ma totiz stejné nefesitelné uskali — dokud se hybu, neni divod, a kdyz uz se
nehybu, tak jak bych to mohla provést? Nastésti jsem vzdycky védéla, Ze mé
moje rodina nenecha ve Stychu. A tenhle pocit bezpeci se dokonale zavrsil
pfichodem domaciho hospice. Jeho Iékafi se mnou do detailu probrali moz-
nosti medikace, kdy mi v podstaté umozni, abych ty posledni chvile prospala.
Kromé toho muzu s lidmi z jejich tymu mluvit o v§em, co s postupem choroby
prichazi, a taky o tom, o ¢em se lidé normalné stydi nebo boji i pfemyslet. Ja
jsem si napriklad takhle v rozhovoru se sestfickou krasné ujasnila, co se ode-
hrava bezprostfedné po skonu a jaké mam zaruky — nesmeéjte se mi —, ze se
omylem neocitnu v chladicim boxu jesté Ziva. To pfece jsou relevantni otazky,
ne?
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Jak tedy premyslite o smyslu toho, co se vam stalo? A premyslite o tom
vilbec?

Jsem presvédCena, ze nemoc sama o sobé smysl nema. Neni to Zzadna ,lek-
ce“, ,trest’, natoz ,vysada vyvolenych®. Za téZkou chorobou naopak vidim
Zeleznou logiku dlouhodobé potlacovaného stresu, neventilované nespokoje-
nosti, ignorovani odpoc€inku. Proto mi tolik zalezi na tom, aby naSe déti doka-
zaly Zit optimisticky a aby mi tu zdrcené nesedély u voziku. Vé&fici nejsem a
ani to nepostradam. Pro mé jsou v mé nemoci zachytnymi body lidé z masa a
kosti: manzel, muyj tata, déti, pékna fadka kamarad(l a podporovateld. Smrt je
pro mé konec, ne zaCatek. Nejsem Clovek, ktery stfiha metr.

Kdyz jste zjistila, ze jde o ALS a co vas v budoucnu éeka, na co jste zpr-
vu pomyslela?

Moje prvni myslenka patfila rodi¢lim. Rozhodla jsem se, Ze jim o své nemoci
nefeknu, dokud to nebude opravdu nezbytné. Maminka se tak o moji diagnéze
nikdy nedozvédéla, zemrela dva roky poté, co mi ji Iékafi stanovili. MUj tata byl
po jeji smrti Uplné na dné&, ale jakmile zjistil, co mi je — uz to neslo tutlat —,
zachoval se jako absolutni frajer. Navstivil svého kamarada Iékare, aby se ho
vyptal, co moje nemoc obnasi, a namisto aby se tim nechal zdeptat, aktivizo-
valo ho to. Okamzité se zapoijil do chodu domacnosti a udrzuje se ve formé,
aby byl maximalné zdravy. Pomaha tam, kde uz manzel nestiha: predevSim
skvéle vafi, déla mi ,komornika“ a udrzuje neustale slunnou naladu.

Kdyz se nad tim zpétné zamyslite, nefekla byste o tom tedy rodiciim
driv?

Ano, po zkusenostech vidim, ze muj postup byl zbyte€na zbabélost.
A co vase déti?

Tajila jsem to i pfed nimi. Syn mél pfed maturitou, dcera byla na vysoké skole
a 8tastné& zamilovana. Zdalo se mi brutalni jim kazit ta pékna léta. Zdalo se mi,
Ze by to stejné nebylo k ni¢emu.

Nic na vas nepoznaly?

Ono to opravdu nebylo dlouho poznat. Pochopitelné si po ¢ase zacaly v§imat
mych narustajicich obtizi. Syn si mé vzal na koberecek. Pfiznala jsem barvu a
on se zachoval obdivuhodné. Byl tehdy ve druhém ro¢niku oboru filozofie a
estetika, ale paralelné k tomu se pfihlasil na medicinu, kde vystudoval fyziote-
rapii. Dodélal obé& 3koly a nyni pracuje na neurologii a jisti mé z této strany.
Stal se taky dobrovolnikem domaciho hospice, ktery k nam dnes dochazi, a
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vlastné mé s nim zkontaktoval, kdyZz nazral ¢as. Dcera zase neustale zjiStova-
la novinky, které se kolem mé nemoci déji. A bezdécné mé posilila, kdyz pfFi-
vedla na svét baje€nou holCi¢ku, ktera navic dostala mé jméno. Tehdy se mi
urcité par vadnych neuron( $téstim obnovilo.

Proménila ta nemoc vas vzajemny vztah — k détem, manzelovi?

Prohloubila. Pokud jde o mého muze, jsme spolu pétatficet rokl. Ve velkém
souznéni. A léta s nemoci stésti z téhle harmonie posiluji. Opravdu vime, kdo
jsme a ¢im jsme jeden druhému. Kdyby to neznélo hloupé, tak bych fekla, ze
v néfem je muj soucCasny zivot lepsi. Odfiltruje se balast. Vymizely bézné
vzteky, zlobeni, ivahy o volovinach. Je to takové zhusténé. Muzu délat, co mé
bavi, vidét lidi, které mam rada. Vyzobavam si ted’ ze Zivota hlavné dobroty.

Proc¢ jste se vlastné bala vice o rodi¢e nez o své déti?

Velmi je miluju, a tak pro mé byla hrozna pfedstava, ze by trpéli. Neni nahoda,
Ze zadny jazyk nema vyraz pro osifelého rodi¢e. Kdyz vam umfe rodic, jste
sirotek, ale pro osifelého rodi¢e vyraz neexistuje, to neni v fadu véci. Déti
Clovék miluje nesmirné, ale podvédomé vi, Zze odchod rodice preziji. Budou
smutné, opusténé, ale ¢as jim pom(ze s tim Zit.

Co praktické véci? Co vSechno jste musela po oznameni diagnézy na-
jednou resit?

To byla skuteéna panika, ktera se tykala pfedevSim hypotéky. Bydleli jsme
puvodné na prazskych Vinohradech v podnajmu. Po revoluci se nas ale novy
maijitel brutalnim zpGsobem snazil dostat pry¢. Celili jsme natlaku a vydirani,
ddm nam rekonstruovali nad hlavami. Zazivali jsme tehdy velky stres a strach,
nejspis nékde tady si moje télo feklo — uz nemdzu. Situace vyvrcholila tim, ze
podlahafi omylem zpuUsobili v naSem byté pozar, a to uz jsme pfivolali policii.
Dohoda s majitelem byla najednou hladka: kdyz pry si sezeneme do tfi tydn(
néco jiného, vyplati nas. Hypotéky se tehdy davali na dvanact procent, byla to
pro nas obrovska zatéz. MGj muz kromé vyuky na univerzité pfibral i spoustu
tlumoceni a pfijal post Séfredaktora ¢asopisu. Jednou se zhroutil pod stdl vy-
Cerpanim. Mé zase |ékafi nabadali, abych si uzivala pékného Zivota, dokud to
jde. Museli jsme to Fesit razn&. Proto m(j muz pfijal misto feditele Ceského
centra v Budapesti. Stfidavé za nami jezdili mdj otec a manzelova maminka,
aby nam pomohli s domacnosti a péci. Ja jsem coby manzelka diplomata byla
doma. Méla jsem malou pracovnu s vyhledem na budinské kopce. Kone¢né
se mi splnil sen a mohla jsem v klidu pfekladat. Navic jsem se mohla vénovat
textim, které maji hodnotu. Krasnych Sest let. Bylo to jako libanky, které jsme
s muzem nikdy neméli. No vidite, i takhle m{ize vypadat zivot s ALS. Kdo by to
byl Fekl?
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Jak jste si planovala dalSi zivot? Sestavila jste si seznam véci, které bys-
te rada stihla?

Seznam ne, ale s muzem jsme si fikali, Ze jeSté musime vyjet na spole¢nou
dovolenou, protoZe pozdéji uz to nepljde nebo s nami nase déti jiz nebudou
chtit jet. Vyrazili jsme na obligatni Kanarské ostrovy, to bylo v roce 2004. Ni-
kdy jsme na podobné dovolené nejezdili a valeni u mofe jsme uz vibec ne-
holdovali. Bylo to tedy zcela vyjime&né, ale hezky nam to tam tehdy vyslo.
Jinak jsem se snazila trochu cvi€it, udrzovat se. Tim, Ze nemam zadné bolesti,
jen se to pomalinku zhorSuje, tak ¢lovék déla vSechno normalné. Neméla jsem
tendence néco stihat. Lékafi mi sice fekli, ze mi zbyva pét let, ale to je jen
Cislo, s tim si nevite rady. A ja nejsem Clovék, ktery by si stfihal metr, a neZiju
ani pfilis sama sebou. Mé zajima, co je kolem.

Bavite se spolu s vas$im muzem o tom, co bude, az tu nebudete?

Abychom se bavili o budoucnosti, kde nebudu ja, tak to ne. Pochopitelné bych
si pro néj pfala moc a moc $tésti, ale v tomhle musi byt lovék opatrny. Nikdy
nemlzeme védét, kdo z nas odejde dfiv. Jesté pred rokem jsem méla vedle
sebe svou bezvadnou sestru; byly jsme si hodné blizké. Uklidriovala mé, ze
muzu byt v pohodé, Ze mé nahradi v roli babi¢ky. A pak najednou odesla.
Manzelovi jsem dala instrukce ohledn& pohibu. Zadné majetky nemame, v
tomhle sméru celkem neni co vymySlet. Jsme nad3eni, Ze se nam letos v
bfeznu kone¢né podafilo splatit hypotéku za tenhle byt. Taky jsme to spolu
slavnostné zapili. Nedélat s tim cavyky

Jak jste se vyrovnavala se svou narustajici bezmoci, kdy jste vidéla, ze
se nepostarate o domacnost a pak uz ani o sebe?

Diky tomu pomalému, postupnému tempu vcelku dobfe. V tomhle je atypicky
pozvolny pribéh nemoci v mém pfipadé milosrdny. Pfed deseti lety mi mj
muz musel pokrajet maso, abych mohla pfipravit obéd, pfed péti lety mi musel
zacit Cistit zuby a dnes uz o mé pecuje kompletné. Mé&li jsme tedy €as to po-
stupné pfijmout, naucit se to. Taky mi hodné pomohla véta naseho dlouhole-
tého kamarada Jana Borny, ktery ma od revoluce roztrouSenou skler6zu. Na
mé zoufani, jaké bfemeno naloZim svou bezmoci na bedra roding, jak je pfi-
pravim o &as, ktery by mohli vénovat né€emu péknému a pro sebe uZitecné-
mu, mi tehdy Fekl: ,Nelituj je, ono je to zusSlechtuje. Mné se tenkrat uplné roz-
svitilo. Uvédomila jsem si, Zze se na véc divam ze Spatného uhlu: nemocny
neni zadna obét a pe€ovatel neni zadny chudak. Vybavil se mi pocit hluboké-
ho uspokojeni, kdyz jsem kdysi uspavala vykoupané a nakrmené miminko
nebo kdyz jsem pozdéji koupavala svoji babi¢ku. Pecujici osoba ma pretézky
ukol, obvykle jde az za hranice fyzickych i psychickych sil, nicméné osobnost-
né roste. Dneska uZ chapu, kdyZ mi peCovatelky, ale nékdy i jini pfi odchodu
podékuji. Jdou od nas s védomim, Ze byly nesmirné platné.
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Co hygiena?

To je pochopitelné delikatni véc, jsem plachy ¢&lovék. V zasadé vSak o nic
nejde. Chce to jen vzajemny respekt a par grifd. Nékdy se pfi tom zazije i le-
grace. Jednou jsem potfebovala urychlené na zachod; tehdy jsem je&té trochu
chodila, muz mé vodil, podpiral mé& zezadu. Vyrazili jsme ke specialni WC Zidli
zvané gramofon a v té nervdzni chvili zkroutil muze houser. Ocitl se v bolesti-
vém zaklonu, ja zase v predklonu, on fval bolesti, ja uzkosti, Ze nedobelhame
v€as. Dva béZici invalidi, to je samo o sobé groteska, ale my to jesté povysili:
v momenté, kdy jsem s uleh¢enim dosedla, se ukazalo, Ze neni nasazeny
no¢nik. V tom zoufalém okamziku jsme oba vybuchli smichy.

Neméla byste, co se tyce hygieny, pro podobné nemocné nebo pecujici
néjakou radu?

Podminkou pro dobré zvladnuti bezmoci je, ze ¢lovék musi mit sam sebe rad.
Kdo ma néjaky mindrak ¢i jiny problém, pro toho to musi byt zlé. A u pecujici-
ho je skvélé, kdyz si pocina rychle, peclivé a nemocnému hlasi, jaky bude
nasledujici krok.

Pro¢ je tak dtlezité, aby vam pecovatel fikal, co se bude dit dal?

Diky tomu vim, Zze mé respektuje, Ze mé nebere jako véc. Je milé, kdyz se mé
pecovatelky pfi myti zeptaji o svoleni, feknou ,s dovolenim®. Lidé obecné ne-
maji v komunikaci s nemocnymi zadnou prupravu a vétSinou projevuji zdvofrily
ostych, ktery mé osobné spi§ uvadi do rozpaku. Mnohem lepSi je nedélat s
tim velké cavyky. A pak si taky neuvédomuiji, ze kdyz Clovék na voziku s né-
kym mluvi, musi zaklanét hlavu, aby vidél stojicim do tvafi a mohl komuniko-
vat. Tfeba pro mé je to vylozené bolestivé. Kdyz se nékde povida nebo néco
déje, je potfeba vozik natacet, nenechat Clovéka stat bokem, ¢i dokonce zady,
na coz je idealni myslet tfeba na vystavé obraza.

Neciti taky nékteri lidé ostych, kdyz vam maji podat ruku a védi, ze ji
nemuzete zvednout?

Kazdy z mych pecovateld, ktery pfijde, pozdravi a pohladi mi ruku. Je to milé
a jsem za to rada, ale byla bych jesté radsi, kdyby mi ji vzali a vloZili do své.
To mi chybi. Mate pravdu, Ze lidé ¢asto nevédi, jak potfebuji dotek. Jsou v tom
bezradni a nevédomky si udrzuji odstup a tim padem i urcitou bariéru. Mam
ale taky par blizkych, ktefi sem virhnou jako velka voda a skoci mi kolem krku.
To miluju. Pevna sit.
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Jak se vlastné v posledni dobé citite? Jak vaSe nemoc pokracuje?

Postup nemoci je pofad pomaly, ale je to postup. Jak jsem pfedpokladala,
zhorSuje se hlavné dychani. Pomaha mi koncentrator kysliku, a kdyz to nesta-
¢i, pouziju morfinové kapi¢ky. Jsem hodné unavena, naspim toho jako batole.
Mam vsak vedle sebe pfisného draba prevle¢eného za manzela a ten mé
vytrvale popohani k lepSim vykonim. Tak takhle se mam.

A jak to spole¢né s muzem vSechno zvladate?

| vtomhle jsme se hodné naugili. Zpoc¢atku jsme vSichni panikafili, kazdy délal
v§echno, coz je Spatné. Umravnil nas az muj syn, ktery navrhl, abychom si
rozmysleli, co musime udélat a co kdo z nas zmuze. Pfisné jsme si delegovali
funkce a ukoly, spoditali, co jsme schopni ufinancovat. Najali jsme si pani na
uklid a zehleni, mqj tata vafi, obstarava mensi nakupy a pochlzky. Mame
peCovatele a dobrovolniky domaciho hospice, kadefnika, pedikérku, nakupy
objednavame pres internet. Az do lofského roku tu byla moje sestra, dneska
uz jen Svagr — oba jako pevna sit. Taky mame nékolik kamaradu, které ve dne
v noci midzeme zavolat, a pfijdou nam pomoct. To je moc dllezité. Hlavou
celé organizace je manzel. Na ném lezi vSechno, &tyfiadvacet hodin denné. A
on je pevny jako skala. Je Stésti, Ze jako vysokoskolsky pedagog muze hodné
pracovat z domova. Kdyby mél chodit pét dni v tydnu do fabriky, tak nevim, to
se z priimérného platu, invalidniho dlchodu a pFispévku na péci finanéné
utahnout neda. Ja pusobim jako odborny poradce. Rodina to sice nazyva
,odborny kibic“, ale to mé nerozhodi. Ted vazné: neni snadné sedét a sledo-
vat, jak ostatni vyplivuji duSi. Stra3né dlouho mi trvalo, nez jsem se naudcila
respektovat, Ze kazdy déla véci po svém. Zenské jsou zvyklé porad vykladat
détem, jak co délat, téZko se toho zbavuje. Vite vy, co je to za muka, kdyz
pfed vami nékdo zehli tricka jinak?

Spousta lidi v podobné situaci si stézuje na vyfizovani prispévku na pé-
€i. Méla jste s tim taky problémy?

Jednani s Ufady je vice: invalidni dichod, prikaz ZTP, pfispévek na péci a
zadosti o pomlcky, to jsou hlavni témata. VSechna zZivotné dulezita. A vzdycky
to spéchd, protoze logicky zadate, teprve kdyz potieba vznikne. V nejlepSim
pfipadé se to ,jenom” vlece, Casto je to v8ak ponizujici procedura. At je vam
cokoli, pfedem jste podeziely. Vzdycky se mi vybavi Svejk, pasaz, jak ten
vojensky fel€ar pfedepisuje simulantdm na vSechno klystyr. Kdyz jsem absol-
vovala navstévu revizniho Iékafe, nevéfila jsem, ze tomu ujdu. VSechny zmi-
nované Stace jsou hrozné byrokratické, ale napfiklad pracovnice socialniho
odboru na nasi Praze dokazou oboji: vyfizuji korektné a chovaji se jako slusni
lidé. Cas potvrdil, Ze nejslabsi ¢lanek jsou takzvani revizaci. Schvaluji propla-
ceni nakladnych zdravotnich pomucek. MUj vozik nebo pocitatovy program,
diky kterému m0zu dal pracovat, stoji sto padesat tisic, takze se bez financni
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pomoci neobejdu. Nestaci mit jen diagnozu, potfebujete i I€ékafe-esejistu, ktery
bude umét poutavé napsat navrh. V mém pfipadé byl prvni navrh neurologa
struény, a tak jsem byla vyrozuména, ze Zadny vozik nepotiebuju, protoze
mam polohovaci postel. V té dobé jsem jesté byla zvykla na normalni spole-
¢ensky Zivot, jen vozik uz mi pusobil potize a bolesti, takZze napad zuUstat v
posteli mé zaskoCil. Tfi mésice fu¢ a ja nemam nic nez dobrou radu. Druhy
navrh byl na celou stranku a za dal$i tfi mésice jsem méla a dodnes mam
vynikajici polohovaci vozik, diky némuz vydrzim cely den mimo lGzko a mzu
pracovat na pocitaci. To se beze mé& nesmi obejit.

Prekladate z mad'arstiny. Pro¢ praveé tenhle ,,vzdaleny“ jazyk?

Maturovala jsem na konci sedmdesatych let a uvaZovala jsem, co dal. Zelezna
opona byla dole a ja jsem si najednou uvédomila, ze mame v sousedstvi veli-
ce zajimavou zemi, ktera je historicky tésné spjata s nami, ale pro svilj nesro-
zumitelny jazyk zlstava nepfistupna. A ta fe¢ se mi neskute¢né libila. Neu-
mim to vyjadrit jinak, nez Zze je sexy. Stejné v rockové muzice jako v poezii.
Navic jsem pfi nékolika cestach do Budapesti zjistila, Zze se tam Zije mnohem
pestreji a volngji. Nemélo to chybu. Byla to laska na prvni pohled. Prfihlasila
jsem se na obor Cestina-madarstina. Piekladatelstvim jsem se nikdy nezivila.
Méla jsem rizna zaméstnani, vesmés §lo o redakéni praci. Preklady, hlavné ty
odborné, byly uz od absolutoria nutnym dopliikem domaciho rozpoctu, tak
jako pro manzela tlumoceni. Takze moje pravidelna no¢ni sména. K beletrii
mé ponoukal manzel a na$ spolecny, velice uctivany pan profesor madarské
literatury. Postupné jsem se osmélila zkou$et kratSi texty a teprve od konce
devadesatych let pfiSly na fadu vazné tituly. Nemam jich mnoho, ale jejich
autofi jsou prvoligovi: pfedevsim Sandor Marai nebo nositel Nobelovy ceny za
literaturu Imre Kertész.

Zrovna prekladate dalsSi knihu Sandora Maraiho. Co vas na ni zaujalo?

No tak to je takové az osudové zastaveni na mé profesni a soukromé cesté
zéroven. Ale abych to vysvétlila. Text, na kterém pracuju, je mala sbirka auto-
rovych poznatkll o Zivoté, o svété, o spolecnosti a jejich hodnotach, o véem,
co ma ,co do &inéni s ¢lovékem®, o jeho misté a poslani, ale tfeba i praktic-
kych vSednodennich strankach jeho existence. Kazdému tématu jsou vénova-
ny jeden dva odstavce, formulované jako ponauceni. Marai byl velmi vzdélany
a sectély, obdivoval mimo jiné stoiky. Jeho text to vérné odrazi. Na malé plose
mluvi o fadé podstatnych otazek, které si snad kazdy nékdy polozi. Pfectu
vam schvalné jednu ukazku: ,VétSina lidi vénuje cely zivot tomu, aby se cile-
védome, lopotné, pilné a neunavné pfipravili na Stésti. Vypracovavaji plany,
jak se stat Stastnymi, cestuji a pracuji za timto ucelem, s pili mravenct a krve-
lagnosti dravého tygra shromazduji potfebné nalezitosti. A kdyz jim zivot uply-
ne, pfijdou na to, Ze v8echny ty nezbytné rekvizity nestihnou nashromazdit. Ze
Clovék také musi Stastny byt, uz pfi tom. A Ze na tohle docela zapomnéli.“ A
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ted si to vezméte: ja jsem povahou introvert, jako spravny vodnar jsem idealis-
ta, coby Zena rozumim citim a pocitim a s autorem sdilim stoicky postoj v
takovém tom popularnim chapani, ktery mi odjakZiva imponoval. Nepfipada
vam zvlastni, kdyZ se zrovna muj zivot najednou odvine tak, Ze tu sedim na
invalidnim kfesle a pfeklddam takovéhle véty?

Tu knihu uz mate témér prelozenou. Co byste jesté rada stihla?

UzZ jsme o tom nékde mluvili, neuvazuju v kategorii ,stihnout®, Ziju dneSkem a
jsem zvykla divat se tak tyden dopfedu. Pfesto mi uz manzel ukol vybral, ne-
mam se pry flinkat. Pfed dvéma lety se nasSla chybéjici ¢ast rozsahlych Marai-
ho denikd, jejichz vybor ve dvou svazcich vySel diky nakladatelstvi Academia
taky u nas. Protoze z pohledu Madart jde o historicky choulostiva valeéna
léta, vydani knihy provazel obrovsky zajem, drazdény i nazvem ,Chtél jsem
micet®. Pripravit pro ¢eské vydani tuhle vrcholné zajimavou knihu, to je nas
aktualni sen a plan, ale jsou tu i potfeby vydavatele a dalSi okolnosti, které to
muzou ovlivnit. Nedavno mi navic vyty€ily novou metu déti: na pfelomu roku
Cekame uz Ctvrté vnouce, tak to se beze mé nesmi obejit.

Dana Galova (55) Prekladatelka, hungaristka. Vystudovala ¢estinu a madar-
§tinu na FF UK, kde ziskala doktorat v oboru madarské filologie. Pfekladatel-
ské Cinnosti se vénuje od roku 1985. Prekladala z madarstiny odborné texty
pro ministerstva, Ufad vlady, vybory parlamentu apod., sou¢asné pravidelné
otiskovala beletristické a esejistické preklady napfiklad knih Pétera Esterha-
zyho, Imreho Kertésze, Istvana Bibd. V roce 2005 ziskala tvaréi cenu Obce
pfekladatelt za Zpovéd Sandora Maraiho. V roce 2009 byla ocenéna Magne-
sii Literou za preklad Denik( téhoz autora. V roce 2006 ji byl prezidentem
Madarska udélen Dustojnicky kFiz Radu Madarské republiky za zasluhy

FOTO bohuzel nemame k dispozici

Autor: ONDREJ NEZBEDA (prevzato z éasopisu Respekt)
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PROBLEMATIKA SVALOVE DYSTROFIE

Odborna konference MDA 2015 ukazuje cestu k budouci
lécbé

Na védecké konferenci organizované americkou MDA ve dnech 11. — 14.
bfezna ve Washingtonu se se$lo pfes 400 prednich védcu, vyzkumnik( a
odborniki specializujicich se na vyzkum a péci v oblasti nervosvalovych
onemocnéni. Setkani, pofddané kazdy rok, bylo zamé&fené na urychleni
objevli a vyvoj IléCiv pro rodiny s détmi postiZzenymi nervosvalovym
onemocnénim.

~Jednou z kliCovych strategii, jejimz cilem je urychlit zachranu Zivota a zvysit
ucinnost 1éCby pro nervosvalova onemocnéni, je zajisténi spoluprace v nasi
védecké komunité mezi prednimi védci z rGznych zemi,” fekl feditel MDA
Steven M. Derks. ,Jsem hrdy na to, Ze vedle toho, Ze MDA financuje stovky
riznych vyzkumnych projektd, umozfiuje také vyzkumnym pracovnikim po
celé zemi sdilet jejich napady, osvédené postupy a nové strategie
prostfednictvim naSich védeckych a klinickych konferenci.*

Nadéje se méni v realitu

LetoSni konference se zaméfila na lepSi pochopeni pfi¢in vzniku onemocnéni
a uréeni pfipadnych moznosti 1éCby. Zaroven byly prezentovany nové pokroky
z laboratofi a klinického vyzkumu. Zuastnéni klini¢ti 1ékafi a védci byli
nadSeni novym vyvojem v oblasti vyzkumu a lé&by, kterou mohou nabidnout
v budoucnu svym pacientim. Pocita se s fadou slibnych klinickych testd,
jejichz poCet se ma v nasledujicich péti letech zdvojnasobit.

byly probirany na konferenci a z nichz mnohé mohou mit v budoucnu pozitivni
dopad na lé€bu rdznych onemocnéni.

Laboratorni vysledky ukazuji nadé&jné vysledky v oblasti implantovani
kmenovych bunék a gent do svalU.

Je zapotfebi vice investic do vyzkumu identifikace biomarkert nervosvalovych
onemocnéni, které se pouzZivaji ke sledovani progrese onemocnéni a
ucinnosti léCby a predstavuji velmi dilezité ukazatele pro klinické studie.

S objevem nového poskozeného genu souvisejiciho s ALS (amyotrofickou

lateralni sklerézou) védci rychle vytvari vylepSené modely, které jsou nezbytné
pro lepSi pochopeni pficin vzniku ALS a pro vyvoj moznosti [éCby.
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Vé&dci jsou nadSeni z mnoZstvi vyvijenych variant |éEby Duchennovy
muskularni dystrofie (DMD). Jednoho dne toto umozni Iékafim Ié¢it vSechny
lidi s DMD (bez ohledu na jejich specifické mutace) a zkombinovat 1é¢bu pro
dosazeni maximalniho efektu.

Védci vidi nad&ji v genové |1éEbé& muskularni dystrofie, kterd se pfesouva do
faze klinickych test(. Pokud budou tyto [éEby uspé&sné, podobné postupy by
mohly byt pouzity i pro jina nervosvalova onemocnéni.

Nové pokusy na zvifatech umozni vyvoj Iékl u takovych chorob jako je
facioscapulohumeralni svalova dystrofie (FSHD).

Védci jsou pfesvédCeni o moznostech novych genetickych technologii, které
presné ur¢i hlavni pfi€¢inu nemoci u riznych typu vrozenych myopatii.

Védci ucinili znaény pokrok ve vyvoji lepsich modell ke studiu onemocnéni
motorickych neuronu, véetné spinalni svalové atrofie (SMA).

V soucasnosti se nachazi ve fazi testovani povzbudivy pocet terapii pro
onemocnéni SMA, véetné genetické 1é¢by.

Quest

Aktualni stav 1ééby DMD pacientt Translarnou v CR

Jedinou aktualni moznosti kauzaini 1éby DMD je Iécba Translarnou, l1ékem
ktery modifikuje pfepis genetické informace a tim vyznamné zmirfiuje fenotyp
nemoci. Translarna je vhodna pouze pro pacienty, u kterych je pfi€inou ne-
maoci tzn. nonsense mutace v genu pro dystrofin, coz je 13 % z celkového
poc¢tu DMD pacientd. Jako signifikantni a klinicky relevantni efekt Ié¢by je bran
vysledek klinické studie, kde pfi IéEbé Translarnou po dobu 48 tydnu doslo ke
ZlepSeni v testu 6 minutové chize o vice jak 30 metra (I€k versus placebo).
Na zakladé vysledk této studie byl 1€k Translarna v roce 2014 schvalen EMA
(Evropska lékaiska agentura) a tim registrovan v EU.
Lék Translarna je i pfes schvaleni EMA aktualné dostupny jen pro pacienty
v Némecku, Rakousku, Francii, Spanélsku, Recku a Dansku. V ostatnich sta-
tech zatim dostupny neni, divodem je vysoka cena Iéku a nejasnost propla-
ceni lIéCby pacientovi. V téchto zemich je jedinou realnou moznosti zatim plna
uhrada pacientem, coZ vzhledem k vyznamné finanéni naroénosti lé&by (v CR
fadové miliony korun ro¢né) v podstaté neni realné. Legislativni proces
v jednotlivych statech EU po schvaleni EMA je rozdilny. V CR nyni probiha
jednani mezi zdravotnickymi pracovisti, ktera indikuji 1é¢bu, a pojistovnami.
Do diskuze je zapojena i Eeska pacientska organizace - Parent Project.
Vyjimkou v 1é8bé& Translarnou jsou pacienti v klinické studii, v CR se aktualné
jedna o jednoho pacienta ve studii PTC124 —GD- 20e. Dva pacienti z CR byli
zapojeni i v pfedchozi klinické studii PTC124 — GD- 20, jeden pacient ze stu-
die z osobnich diavodu odstoupil. U jednoho pacienta ve studii je po skonceni
studie firmou zajisténo financni kryti Translarny az do doby jeji dostupnosti
v CR.
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CESTOVANIi BEZ BARIER
Cesky les se otevira handicapovanym turistim

Sprava CHKO Cesky les od letosniho roku ve spolupraci s klubem KID (klub
invalidnich dobrodruht) a Plzefiskou krajskou radou osob se zdravotnim po-
stizenim uskute€iuje zamér postupné zpfistupfiovat turistické a pfirodni zaji-
mavosti Ceského lesa také navétévnikim s omezenou schopnosti pohybu,
véetné vozickaru.

| kdyZ je cely projekt na samém pocatku, dafi se uz alespor ¢astecné umoznit
pFistup na trasy tfi nauénych stezek v severni &asti Ceského lesa v krasnych
lokalitach kolem obci Lesna a Stara Knizeci Hut nedaleko od Pfimdy. Nejde o
nijak pohodiné, snadno pfistupné a uz vlibec ne asfaltované cesty doplnéné
bohatou turistickou infrastrukturou, ale vozickafi s dostate¢né dobrodruznym
duchem tu maji moznost se ve specialné upraveném mikrobusu asistované
prepravy klubu KID a v doprovodu priivodce CHKO Cesky les dostat na mista,
kde si pfiroda stale jesté Zije svym vlastnim zivotem, a stravit tady, byt
v polnich podminkach, ale o to vic v kontaktu s lesem tfeba celodenni vypra-
vu.

Prvnim — a pro milovnika pfirody urcité nejlakavéjSim cilem muze byt ¢ast
naucné stezky Vodni svét, ktera se nachazi kolem nékdejSi soustavy uz 70 let
hospodarsky nevyuzivanych rybnikd u zaniklé hajovny Na Kolmu (patfici kdysi
k nékdejSimu panstvi Lesna), kde nyni po svém, v podstaté nerusené ,hospo-
dafi* bobr evropsky. Rodina bobrl se tady usadila v roce 2005 a nyni si tu
obhospodaruje soustavu hrazi a obyva bobfi hrad na jednom z rybnikd. Neni
bez zajimavosti, ze svym rodinnym Zivotem i uzpusobovanim okolni krajiny
pro své potfeby napadné pfipomina pocinani ¢lovéka. Za pfiklad mlze slouzit
dimysiIné budovani dopravniho systému v podobé kanald, vyhrabavanych a
zaplavovanych vodou za ucelem jejich vyuZiti k cestdm za potravou a pfepra-
vé stavebniho materidlu. Kanalem dokéze pfepravovat i metrové klady. Bobfi
hrad, bobfi kanadly, bobfi hrdze — to v8echno tady voziCkaF uvidi
z bezprostfedni blizkosti a pfimo z voziku ma moznost si na stopy bobfich
zubU na stromech doslova sahnout. Takovych pfilezitosti ve volné pfirodé
¢lovék na voziku opravdu mnoho nema.

DalSi pfirodni zajimavost, dosazitelna na voziku, nas mezi obci Lesna a Sta-
rou Knizeci Huti ¢eka na nau¢né stezce Podkovak. Ta pfiblizuje navstévnikim
vrchovistni raselinisté, které je zpfistupnéno povalovym chodnikem, vedoucim
do nitra blatkového boru s typickou vegetaci v podrostu (kyhanka sivolista,
Sicha €erna, klikva bahenni, suchopyr pochvaty). Stezka je zakon&ena zastfe-
Senym altdnem s vyhlidkou na drobné vodni plochy a vzacné druhy rostlin
(rojovnik bahenni, rosnatka okrouhlolista, tuénice bahenni). Vstup do altanu si
ale zatim zada od Clovéka na rozmérnéjSim elektrickém voziku notnou davku
trpélivosti a manévrovacich schopnosti.
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Technickou pamatku evropského vyznamu potom najdeme v podobé zacho-
valych pozlstatkt plvodniho stroje na lesténi vyfukovaného tabulového skla
v byvalé Arnostové lestirné na jednom ze zastaveni nau¢né stezky Sklafstvi
v okoli Lesné. Lavka pFes potok, za kterym dnes nové zastfeSeny stroj stoji,
uz byla upravena tak, aby se po ni dalo na voziku pfejet, ovSem okoli lavky a
pfistupova cesta k lestirné teprve ¢eka na zpevnéni, které by umoznilo stroj
vidét i vozi¢karlm s ponékud rozvinutéjSim pudem sebezachovy, nez maji
¢lenové Klubu invalidnich dobrodruhf...

A jesté nékolik praktickych rad na zavér: Z pochopitelnych davodi (nutnost
zaijistit dopravu, pfipadné asistenci a hlavné prdvodce) je tfeba cestu pfedem
domluvit na telefonu 608 708 726 (Oldfich Netrval — klub KID). A v neposledni
fadé pak je moudré pocitat s tim, Ze jedinou vozi¢karskou toaletu Siroko dale-
ko objevime v objektu infocentra v Pfimdé — nicméné potési nas, Ze je vyba-
vena eurozamkem.

Miroslav Valina
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Detail chodniku — vzhledem k jeho Sifce cca 90cm je tady tfeba manévrovat s vozikem radéji
obezretné
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SPOLECENSKA RUBRIKA

V obdobi 1. 5. — 30. 9. 2015 oslavili zivotni jubileum tito nasi élenové.

35 let — Jifi Jakl

40 let — Vladislav MaSek, Toma$s Hrib

45 let — Karel Konig, Milan Blecha, Martina Bacova

50 let — Anna Antolova, Pavel Kubelka, Monika Lantova

55 let — Marcela Novotna, Zdenék Zikmund, Alena PospiSilova, Petr Vondal,
Hana Kodlova

60 let — Jifina Zajickova, Petr Vojtik, Marie Stépankova

65 let — Pavla KlimeSova, Josef Dlabal, Bronislava Zajicova

70 let — FrantiSek Dobias, Josef Fendrych

75 let — Frantiek Ujezdsky

Blahoprejeme!
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Volebni listek pro volbu vyboru AMD v CR a revizni komise 2015

Kandidatka do vyboru AMD

Bican Filip
FuriSova Véra
Janda Zdenék
Kacirkova Jitka
Mikulen¢ak Jan
Molitoris René
Molitorisova Jitka
Nesmérakova Veronika
Nerancolakis Nikos
Prochazka Petr
Riglova Pavlina

Valina Miroslav

OO0 oogogdogoogoobgd

Vojackova Zuzana

Kandidatka pro revizni komisi AMD v CR

[

Kaslova Jaroslava

Landova Véra

Macakova Jana

0O O O

RousSalova Jana
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