Problematikalsvalové dystrofi:-:

Péce — Nadechni se do nového zivota

Nazor — Objekt soucitu ”

Pribéhy ‘naSich ¢lent — Veronika Nesmérakova
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AMD je élenem Ceské rady
humanitarnich organizaci,
Narodni rady osob se zdravotnim
postizenim Ceské republiky
a ¢lenem EAMDA - Evropské aliance

asociaci nervosvalovych nemoci. =T
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NaSe adresa:

Asociace muskularnich
dystrofikti v CR
Petyrkova 1953/24

148 00 Praha 414

Tel./ fax:
272933 777

Webova adresa:
www.amd-mda.cz

E-mail:
info@amd-mda.cz

Kancelar:

Petyrkova 1950/18 (suterén)

148 00 Praha 414

Ufedni hodiny:

pondéli  9:00 - 12:00
utery 13:00 - 16:00
stieda 9:00 - 12:00
Stvrtek  13:00 - 16:00
patek 9:00 - 11:30

V dobé& nepfitomnosti
volejte na tel.:

722 946 323

Cislo konta:

Komeréni banka, Praha 4:

30333041/0100

Asociace muskularnich dystrofikdi v CR, ktera sdruzuje
postizené muskularni dystrofii (tzv. myopatii) a dalSimi
nervosvalovymi nemocemi, je celonarodni nevladni
neziskova organizace plsobici v Ceské republice.
Muskularni dystrofici patfi k nejtize postizenym, mnozi
jsou odkazanina pouzivani voziku a na pomoc jinych osob
se vSemi negativnimi dusledky, které z této skutecnosti
vyplyvaji.

Asociace muskularnich dystrofiki prosazuje specifické
zajmy a potfeby svych ¢lenu. Pofada rehabilitacné
vychovné kurzy, rekondi¢ni ozdravné pobyty, seminare,
Sachové turnaje atd. Spolupracuje se zdravotnickymi
institucemi a se zahraniénimi asociacemi obdobného
charakteru, které dnes existuji ve vétSiné zemi svéta jako
vyznamna soucast v boji proti nervosvalovym chorobam
a jejich nasledkim. Poskytuje téz socialné pravni
poradenstvi a jinou pomoc svym ¢lentim.

Dulezitou soucasti ¢€innosti Asociace muskularnich
dystrofikl je vydavani ¢lenského Gasopisu ZPRAVODAJ
AMD, ktery vychazi ¢tvrtletné a poskytuje informace
¢lenm 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 nemocemi, a je zakladem pro vzajemnou
vyménu zku$enosti a nazorl postizenych.

Cilem AMD v CR je trvale sledovat a pomahat Fesit Sirokou
problematiku postizenych nervosvalovymi nemocemi
v€etné déti a mladeze. Tato €innost je finanéné znacné
nakladna a zavisi na podpofe vefejnosti.

V§em darcim a sponzoriim pfedem dékujeme!



UVODNI SLOVO

UVODNIi SLOVO

Vizeni Ctenadri,

pro dnesni tivodnik mé k takovému malému zamysleni inspiroval clanek od Chrise Fryera, ktery
prelozila Jitka Safrdnkovd. Autor v ném vyjadiuje sviij ndzor nad zpiisobem, jakym se ziskdvaji
finanéni prostiedky na cinnost dobrocinnych organizaci. Ze se viasmé do popredi ddvd samotné
postizeni zpiisobem, ktery vyvoldvd soucit, misto toho, aby se ukazovalo, jak innost organizace
prostiednictvim ziskanych prostiedkil témto lidem pomdhd. Prdvé to by mélo byt motivaci
pro ddrce. S jeho ndzorem naprosto souhlasim. BohuzZel praxe je v nékterych pFipadech jind.
Uvedu jeden priklad. I ja osobné jsem se setkal s postojem, ktery jsem dlouho nemohl pochopit
a nechdpu dodnes, kdyZ jsem pozval ke spoluprdci na jednom projektu jednu nejmenovanou
organizaci. Slo o spolufinancovdni projektu, ve kterém by obé organizace mély stejny prostor
pro prezentaci, presto, Ze nase by tento projekt financovala z vice jak dvou tietin. Odpovédi mi
bylo, Ze to oni nepotebuji a Ze jim sta’i zaridit na néjaké komercni televizi srdcervouct reportdz
a finance ziskaji hned. Ten e-mail jsem si musel precist nékolikrdt, abych tomu uvéfil. To se mi
ted’ vyjevilo, kdyz jsem si precetl vySe zmiriovany clanek. Ziskdvdini financnich prostiedkii na
cinnost neziskovych organizaci je velmi obtizné, ale mélo by mit etiku. V médiich vSak nékdy
vidim pravy opak. Sokovat, vyvolat soucit, to je prostiedek vedouci k cili. Fundraising v tomto
pojeti miiZe mit zcela opacny efekt, vefejnost otupi a bude si fikat, pro¢ pomdhat tam, kde uz
vlastné pomoci nemiize. Osobné na meé maji vétsi viiv kampané, které maji vtip a urcity nadhled
a jako celek vyzni pozitivné. BliZi se Vinoce a to bude také Cas, kdy se budeme setkdvat s mnoha
spoty a vyzvami na prispéni financnich prostiedkii na dobrocinnost. Snad budou prevaZovat ty,
na které si radi vzpomeneme.

Ve Zpravodaji bych chtél upozornit jesté na clanek ,,Nadechni se do nového Zivota*“, kde se
dozvite o zajimavém zptisobu podpiirné plicni ventilace, ddle pak na zprdvy o lécbé SMA
a v Pribézich nasich ¢lenti na prispévek Veroniky Nesmérikové.

VizZeni ctendri a clenové, preji Vam krdasné vanocni svdtky a v novém roce hodné stésti a zdravi.

Zdenék Janda
Predseda AMD




DULEZITE KONTAKTY

DULEZITE KONTAKTY

Socialni poradenstvi vam poskytujeme v kancelafi AMD:

Ufedni hodiny:

pondéli  9:00-12:00
utery 13:00 - 16:00
streda 9:00 - 12:00
Gtvrtek  13:00 - 16:00
patek 9:00 - 11:30

Tel.: 272 933 777, mimo tyto hodiny pak
na tel.: 722 946 323 - Iveta Jelinkova

Se svymi dotazy se mlizete 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 Iékar 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

MUDr. Martin Trefny
Zdravotni stfedisko

Hostinského 1536/7
155 00 Praha 13 - Stodulky

Tel.: +420 732 683 103
E-mail: mx.trefny@seznam.cz

www.spanekachrapani.cz

BRNO

MUDr. Stanislav Vohanka, CSc., MBA
Zastupce piednosty 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 muze dojit
k situaci, ze v nékterych pfipadech
bude konkrétni pracovidté vytizeno
natolik, Ze budete pfesmérovani na jiné.

Pokud byste méli jakékoliv problémy
s objednanim, obratte se na nasi
kancelar.




INFORMUJEME

Clenské prispévky 2017

PFispévky na pfisti rok, prosime, platte  Nezapomente vzdy uvést do kolonky
v obdobiod 1.1.2017 do 31.3.2017. pro pfijemce Ccitelné své jméno
a poznamku, zZze jde o CcClensky
prispévek. Jako variabilni symbol
uvedte své clenské Cislo.

VySe pfispévku je 200 K¢ za rok.
Posilejte pfilozenou slozenkou nebo
prevodem na uget. Cislo Uétu najdete
na tfeti strané& Zpravodaje dole.

' Pokud jste jesté nestacili zaplatit prispévky
= za letosni rok, uéinte tak, prosim, co nejdiive!

Priznivci a pratelé nas také mohou podporit
prostirednictvim darcovské SMS

1. Jednorazové heslo: A

DMS AMD &
e 117}
2. Heslo na opakované zasilani le) ;p" sKé
DMS jednou mésiéné po cely 3 g su8 Darcov
. < 9 e8s o\
rok: S0 B us /
DMS ROK AMD 8% % .
oeko@o ,)) dérc\)
. o /) X
SMS odeslete na &islo: 87 777 lfofe"oast

Cena SMS je 30 K& AMD bude
pfipsano 28,50 K¢ z kazdé SMS.

Vice na: www.darcovskasms.cz




Minimalni mzda se sjednoti a zvysi na 11 tisic korun

Minimalni mésiéni mzda se od
1. ledna 2017 zvysi ze souc¢asnych
9 900 K¢E na 11 000 K&, minimalni
hodinova mzda pak z 58,70 K& na
rovnych 66 K¢E. Navrh ministryné
prace a socialnich véci Michaely
Marksové, ktery schvadlila vlada,
zaroven rusi zvlastni sazbu
minimalni mzdy pro zaméstnance
s invalidnim dichodem. Bude tak
platit jedna sazba minimalni mzdy
pro vSechny zaméstnance.

,NiZ§i minimalni mzdu nez u nas
maji pouze v nékolika malo evrop-
skych statech, napriklad v Madarsku,
Rumunsku a Bulharsku. Pracovat
se musi vyplatit, a proto jsme zvysili
minimalni mzdu, aby pracujici lidé
mohli ze svych pfijmu hradit svoje
zakladni Zzivotni potfeby a nebyli
zavisli na socialnich davkach,“ uvedla
ministryn& Michaela Marksova.

Vlada tak pokracuje v realizaci svého
zameéru postupné zvySovat minimalni
mzdu tak, aby se jeji uroven pfiblizila
40 % priamérné mzdy, ktery byl
deklarovan v Programovém prohlaseni
vlady. Pfi schvalené valorizaci minimalni
mzdy lze v roce 2017 pFedpokladat
zvySeni jejiho podilu k pramérné
mzdé na 38,2 %. Minimalni mzda se
naposledy zvysila od letoSniho ledna.

Navrhem se rovnéz rusi zvlastni
nizs8i sazba minimalni mzdy a sazby
ty zaméstnance, ktefi pobiraji invalidni
dichod. Od ledna 2017 vzroste ze
soucasnych 9 300 K& také na 11 000 K&.
Na této zméné se dohodli zastupci
osob se zdravotnim postizenim,
zaméstnavateld zaméstnavajicich
osoby se zdravotnim postizenim
a statu.

»10, Ze jsme také zrusili nizSi sazbu
minimalni mzdy pro pfijemce
invalidniho dlchodu, povaZzuji za
mnohem spravedlivéjsi stav, nez
tomu bylo doposud. Pro v8echny tak
bude platit stejna vySe a jsem rada,
Ze se na tom podafilo najit shodu,”
doplnila Michaela Marksova.

Tiskova zprava

Praha, 5. fijna 2016

Petr Habari
tiskovy mluvci



INFORMUJEME

Srovnani minimalni mzdy v zemich EU
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Jednani XVIII. Republikového shromazdéni NRZP CR

Vazeni pratelé,
dne 3. 11. 2016 jsem se jménem AMD

zucastnil jednani XVIII. Republikového
shroméazdéni NRZP CR.

Projednaval se program NRZP CR
na léta 2017 — 2020. S celym
programem se muzete seznamit
na www.nrzp.cz, jde o informaci
¢.: 106-2015.

Pfed projednavanim programu byla
pfedana &estna &lenstvi NRZP CR,
a to prof. MUDr. Janu Pfeifferovi, DrSc.
a drziteli ceny Mosty, panu Otmaru
Cvrkalovi.

Jednani se kromé velkého poctu
prihlasenych delegatd zucastnilo téz

nékolik hostl, mistopfedseda vlady
CR Pavel Bé&lobradek, ministr pro
rovné prilezitosti Jifi Dienstbier, nékolik
poslancu a zastupci ministerstva
prace a socialnich véci, ministerstva
zdravotnictvi a ministerstva Skolstvi,
mladeze a télovychovy. V diskusni
Casti se hovofilo o podpofe
zaméstnavani zdravotné postiZzenych,
financovani socialnich sluzeb nebo
prispévcich na zvlastni pomucky.

V zavéru byl jednomysiné schvalen
program NRZP CR na léta 2017
az 2020.

René Molitoris

Prednasky o problematice hospitalizace lidi se svalovou dystrofii

V Plzeriském kraji se uskutecnily
daldi tfi pfednasky o problematice
hospitalizace lidi se svalovou dystrofii.

Prvni probéhla 11. 5. 2016 ve zdra-
votnickém zafizeni v Horazdovicich,
zucCastnil se ji feditel Ing. Martin
Grolmus a dale zdravotnicky personal.
Druha se pak uskutecnila 14. 9. 2016
v nemocnici v Klatovech. Pfitomni byli
jak zaméstnanci nemocnice, tak studenti
mediciny, za vedeni nemocnice byla
pritomna pani Mgr. Vladislava Vesela,

nameéstkyné pro oSetfovatelskou pédi.
Treti pfednaska probéhla 19. 10.
2016 v nemocnici ve Stodu u Plzné
19. 10. 2016.

Za AMD se zucastnili pfedseda AMD
Zdenék Janda, ¢len vyboru AMD
a pfedseda Krajské rady NRZP
PhDr. Miroslav Valina a Mgr. Dona
Jandova. Za Krajsky ufad Plzeriského
kraje se zuc&astnil vedouci odboru
zdravotnictvi Mgr. Jan Karasek
a Katefina Majerova.



INFORMUJEME

Nemocnice Horazd'ovice
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Nemocnice Stod




Rekondicni pobyt v Hodoniné u Kunstatu 13. 8. - 20. 8. 2016

V sobotu 13. srpna se do rekreac¢niho
zafizeni ,Zamecek” sjelo 41 ucastniku
pobytu. Po ob&dé vedouci rekondice
pan Nikos Nerancolakis vSechny
pfivital a seznamil s programem
a dalSimi organiza¢nimi zaleZitostmi.
Volné odpoledne mnozi vyuzili
ke koupani v jezirku, které je v arealu
rekreacniho stfediska Zamecdek,
a k prochazkam do okolni krasné
pfirody. Nasledoval seznamovaci
vecCer, ktery nam zpestfili kamaradi
ze skupiny HECROCK z Rousinova.
Ve svém hudebnim vystoupeni zahrali
a zazpivali country i popularni pisnicky.
Vyborna zabava probihala dlouho
do no¢nich hodin.

Nedélni rano zacalo cvienim, kterym
nas vedla pani Magda Rothkdgelova.
CvicCilo se 3x denné po celou
dobu pobytu. Mimo to pani Magda
pomahala i individualné pfi rdznych
pohybovych potizich. Néktefi u¢astnici
rekondi¢niho pobytu navstivili poutni
mSi svatou u zdejsi kapli¢ky. Po volném
nedélnim odpoledni jsme se Sli pobavit
na vyletisté, kde se konala diskotéka.

Pondélni dopoledne po snidani
zacalo turnajem v zavésnych ruskych
kuzelkach, ktery pokracoval v utery

,,,,,

zvitézil Bohumil Jaro$, na druhém
misté se umistil pan Josef BydZovsky
a treti byl pan Antonin Hrabec. Cenu
Utéchy obdrzela pani Petra Silarova.
V kategorii chodicich ziskal prvenstvi
pan Andrej Bozek, druhé misto
obsadila pani Alenka Cerna a treti
byla pani Kvéta Smerdova. Cenu
utéchy ziskala pani Eliska VytlaCilova.
Odpoledne pfisel pan Zdenék Choura,
aby otestoval na8i pamét’ a pfijemné
nas pobavil.

V utery jsme dohravali turnaj
v kuzelkach. Vecer byl zapalen taborak
s opékanim uzenin a zpévem pfi
kytare.

Ve stfedu jsme rozehrali turnaj
v kuzelkdach zvanych ,DOMECKY”
Jako prvni se v DOMECCICH umistil
pan Zdenék Baldik. Druhé misto
obsadila pani Alenka Cerna a freti
misto patfilo pani Jané Vagnerové.

Ve ¢tvrtek dopoledne nam firma
MEYRA z Brna pfedvedla prostfednictvim
svého zastupce Pavla Hinka
rehabilitatni a kompenzaéni pomucky,
které vyrabi nebo dodavaji od jinych
firem na trh. V ramci této prezentace



jsme si mohli vyzkous$et elektrické
voziky, skutry a dal§i pomducky.
Na zaveér probéhl spoleCensky vecer
s bohatou tombolou, ktery doprovodila
hudbou pani Kvéta Smerdova.

Patecni dopoledne nam vyplnil svou
pfednaskou na socialni téma pan
PhDr. Leo$ Spacil. Seznamil nas
se zménami v socialnich sluzbach
a v rlznych pfispévcich pro zdravotné
postizené. Protoze nam pralo pocasi,
mohli jsme vyrazit na prochazky
do pfirody, pfipadné za ndkupy do
Olesnice nebo do Kunstatu. Mnozi
si zahrali také novou hru MOLKKY,
hazeni koliku na ocCislované Spalicky.
Vecer vedouci pobytu vyhlasil vysledky
a predal ocenéni v zavésnych ruskych
kuzelkach i ,DOMECCICH”. Volné

chvile nam zpfijemrfiovala hrou na
klavesy a kytaru pani Kvéta Smerdova.

Po sobotni snidani se uc€astnici
ozdravného rekondi¢niho pobytu
rozjeli ke svym domovim.

Na zavér je tfeba podékovat vedoucimu
rekondice panu Nikosi Nerancolakisovi,
Asociaci muskularnich dystrofika
v CR, pecovatelkam a véem ob&tavym
pomocnik{m.

Velky dik patfi vSem zaméstnancum
zafizeni ,Zadmecek” v Hodoniné
u Kunstatu.

Hodonin u Kunstatu 20. 8. 2016

Hodnoceni sepsali: Zdenék Baldik,
Kvéta Smerdova, Vaclav Kolafik
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REKONDICNi POBYTY




REKONDICNi POBYTY

Rekondicni pobyt na Makarské riviéie

Jeden z nejoblibenégjsich rekondi¢nich
pobytl probéhl ve dnech 17. 8. —27. 8.
2016 na Makarské riviéfe. Teplé
podnebi, slany vzduch a mofska voda
blahodarné plsobi na kondici pravée
lidi se svalovou dystrofii. Pfistup
do more je pro voziCkare umoznén
zvedakem pfimo z mola. Navic letos

pfibyl i zvedak do bazénu s teplou
mofiskou vodou v prostorach hotelu
Biokovka, kde jsou na$i ucastnici
pravidelné ubytovani. Bazén lze
vyuzit, kdyZ neni zrovna pfiznivé
pocasi. K dispozici byli dva asistenti,
ktefi pomahali nasim ¢lenim do mofre
a také pfi rehabilitaci.
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PROBLEMATIKA SVALOVE DYSTROFIE

PROBLEMATIKA SVALOVE DYSTROFIE

Biogen se snazi prosadit Iék Nusinersen jako novy zplsob 1éEby SMA

Amy Madsen | 26. zafi 2016

Ve spoleéném prohlaseni spole¢nosti Biogen a IONIS Pharmaceuticals oznamily dokonceni
nového navrhu na schvaleni léku Nusinersen jako [écby spinalni muskularni atrofie (SMA).

Jedna se o prvni krok k ziskani schvaleni pro Nusinersen k lIécbé SMA ve Spojenych statech
americkych. Urad pro kontrolu potravin a [é&iv FDA ma nyni 60 dni na schvaleni, nebo odmitnuti
navrhu. Bude-li navrh pifijat, je mozné zahajit dalSi ovéfovaci proces Iéku, ktery obvykle trva
10 mésicl. Biogen se nicméné pokusi toto obdobi zkratit na Sest mésicu.

Poznatky z posledni faze klinické studie publikované v srpnu tohoto roku ukazaly povzbudivé
priibézné vysledky testovani Nusinersenu u kojencli s SMA typu 1.

Nusinersen je urcen k Ié¢bé SMA

V pfipadé onemocnéni SMA se
vytvafi velmi malo SMN proteinu
v plné délce. VétSina SMN proteinu
se vyskytuje pouze v kratké nestabilni .
formé. Tento druh proteinu je potfebny A \ HUS" nersen
pro nervové bunky, které ovladaji
svaly, znamé jako motorické neurony
v miSe. Bez téchto proteint dochazi
k odumirani motorickych neuront
v miSe a nasledné k oslabovani
a atrofii kosterniho svalstva.
V extrémnich formach onemocnéni
dochazi i k pfedCasnému umrti
z dlivodu oslabeni dychacich sval(.

&

schopnosti a obvykle kolem jednoho
roku umiraji nasledkem dechového
selhaninebo konc&inapojeninaumélou
ventilaci. U dalSich, mirné&jSich forem,
jako jsou SMA typu 2, 3 a 4, dochazi

o k oslabovani svalstva a pacienti ¢asto
Kojenci s SMA typu 1 nemohou sedét  kongi na invalidnim voziku a jsou

a neudrzi hlavu ve vzpiimené poloze.  ,.el5 zavisli na svém okoli.
Postupné ztraceji veSkeré pohybové




PROBLEMATIKA SVALOVE DYSTROFIE

Nusinersen je experimentalni Ilék,
ktery podporuje zvySenou tvorbu SMN
proteinu. Dosavadni klinické studie
u pacientll s SMAtypu 1, 2 a 3 ukazaly
slibné vysledky.

Pfedbé&Zna analyza ze studie
provedené na 120 kojencich s SMA
typu 1 ukazala, ze lék byl bezpeny
a byl dobfe snasen. U déti, které
dostavaly Nusinersen, bylo zjist&no
vyznamné zlepSeni motorickych
funkci ve srovnani s témi, které nebyly
IéCeny. V soucCasnosti se pfipravuje
dal$i faze studie, jejimz cilem bude

vyhodnotit dlouhodobou bezpecénost
a snasenlivost Nusinersenu.
Soubézné probihaji i jiné studie,
které testuji ucinek Iéku u typd SMA
s pozdéjSim nastupem a u kojencu
s geneticky potvrzenou diagnézou
SMA, u kterych se jesté neprojevuji
zadné priznaky.

Nusinersenu byl udélen status
tzv. orphan drug jak v USA, tak
i v Evropské unii. Pokud bude
schvalen, bude to prvni schvaleny Iék
pro lé¢bu SMA.




Bethlemova myopatie

Co je Bethlemova myopatie?

Bethlemova myopatie spada do
kategorie kongenitalnich svalovych
dystrofii a patfi do skupiny
pletencovych.

Projevuje se nasledujicimi symptomy:

* na kloubech hornich koncetin
vznikaji kontraktury, hlavné
na udrovni prstd, a na dolnich
koncetinach v misté Achillovych
Slach

]

* ochabovani svalstva, obzvlast
pletencovych svall, zejména na
dolnich koncetinach a postupné
i na pazich

* dychaci svaly jsou oslabené jen
lehce a problémy souvisejici
s dechovou nedostateCnosti
jsou velmi vzacné a objevuji se
az v pozdnim dospélém véku.

Co zpusobuje Bethlemovou
myopatii?

Mutace v nejméné tfech genech
COL6A1, COLBA2 a COLBA3, které
tvofi bilkovinu zvanou kolagen VI,
potfebnou k udrzeni struktury svald.

Jak se Bethlemova myopatie
diagnostikuje

Bethlemova myopatie se obvykle
diagnostikuje krevnimi testy, svalovou
biopsii a genetickymi testy.



Existuje Ié¢ba nebo 1ék?

V sou€asné dobé& neexistuje Zadny
lék na Bethlemovu myopatii, ale
rdznymi zpUsoby Ize zmirnit prabéh
onemocnéni a zpomalit progresi.
Nejucinnéjsi je fyzioterapie, jejimz
cilem je udrzovat funkénost sval( stale
funkéni a zabranit vzniku kontraktur
(zkracovani Slach) v oblasti kloubu.
Postizené osoby by mély zustat aktivni
co nejdéle. Velmi dobrou formou
rehabilitace je také plavani. Obgas se
doporucuje operace Achillovych Slach
pro zlep$eni chuze.

Jaka je prognéza?

Prvni pfiznaky Bethlemovy myopatie
se mohou projevit kdykoliv od
narozeni az do dospélosti a jsou razné.
V détstvi to muze byt hypotonie,
svalova slabost, pomalejsi vyvoj
motorickych funkci (dité dokaze sedét
nebo chodit pozdé&ji neZ obvykle).
Velmi Casto vznikaji kontraktury,
zejména v oblasti zapésti, prstq,
loktd nebo Achillovych Slach.
V pribéhu let se mGze objevit
i ztuhlost patefe.

DalSimi pfiznaky mohou byt snizena
fyzicka vydrz, obtizné zvedani
ze sedu a ztizena chlize do schodd,
Spatné hojeni ran na kuUzi, ktera se
na pazich a nohou stava drsnéjsi.

V mnohem mensi mife se objevuji
respiracni potize, ale presto se
doporucuji pravidelné kontroly
u pneumologa a kardiologa, jako
u vS8ech pacientll se svalovou
dystrofii.



Svalova dystrofie Emery-Dreifuss

Tento typ svalové dystrofie byl
pojmenovan podle profesora Emeryho
z Velké Britanie a profesora Dreifusse
ze Spojenych statd americkych, ktefi
spole¢né pred 40 lety identifikovali
pfiznaky tohoto onemocnéni.

Co je svalova dystrofie
Emery-Dreifuss?

EDMD je jednim z typl svalové
dystrofie, Je to genetické
degenerativni onemocnéni postihujici
predevSim svaly v oblasti ramenou,
horni Casti pazi a Iytkové svaly.
Postizeny zveda ruce nad hlavu jen
s obtizemi, neuzvedne tézsi pfedméty
a ma tendenci zakopavat. Chuze
do schodu je namahava a ze zidle se
pacient zveda jen s dopomoci rukou.
Obvykle se nemoc projevuje uz
v détstvi, kolem 10 roku nebo béhem
dospivani. DalSim vyznamnym
symptomem je vznik svalovych
kontraktur (ztuhlé klouby) v oblasti
lokt, krku a Achillovych §lach, a to
uz v raném stadiu onemocnéni, coz
zpUsobuje chizi po Spickach. DalSim
nebezpecnym symptomem tohoto
typu svalové dystrofie je postizeni
srdce, které se obvykle projevuje
kolem 20 roku, ale i dfive. Na rozdil
od jinych forem svalové dystrofie
neni v tomto pfipadé postizen pfimo
srde¢ni sval, ale pFevodni systém

srde¢ni, coz ma za nasledek poruchy
srdecniho rytmu — arytmie. Typickymi
pfiznaky mohou byt pomaly tep,
buSeni srdce, omdlévani, a proto
se doporuc€uji pravidelné kontroly
u kardiologa. V nékterych pfipadech
Ize provést katetrizaCni ablaci nebo
implantaci kardiostimulatoru.

Co zpuUsobuje svalovou dystrofii
Emery-Dreifuss?

EDMD je zpusobena mutaci v genech,
které produkuji proteiny v membrané
obklopuijici jadro kazdé svalové buriky.
EDMD mize byt dédicna nékolika
rdznymi zpusoby, ale pfiznaky jsou
v podstaté stejné pro vSechny vzory
dédicnosti.

Jaka je progrese u svalové
dystrofie Emery-Dreifuss?

Tento typ svalové dystrofie postupuje
pomalu. Pacient miize byt schopny
chiize i v dospélém véku, i kdyz
srde¢ni potize se obvykle objevuji
kolem 20. roku. Intelekt nebyva viibec
ovlivnén.

V soucasnosti probihaji rdzné
genetické vyzkumy pro tento typ
svalové dystrofie.

Z angli¢tiny pfeloZila:
Mgr. Dona Jandova
Zdroj: internet



Nadechni se do nového Zivota

Duchennova svalova dystrofie (DMD) je nejCastéjsi smrtelné genetické onemocnéni
diagnostikované v détstvi. Postihuje pfiblizné jednoho z 3500 narozenych chlapcl (ro¢né
je to 20000 novych pFipadi na celém svétd). V CR je pfiblizng 500 pacienti s DMD. Nemoc
se zpoCatku projevuje jako postupné ochabovani kosterniho svalstva. Prvni pfiznaky nemoci
se u déti zanou projevovat mezi druhym az ¢tvrtym rokem Zivota. Pfi€inou onemocnéni jsou
mutace v genu, ktery koduje tvorbu dystrofinu. Progresivni svalové ochabovani vede k zavaznym
zdravotnim problém0m - vzniku kontraktur, ztraté schopnosti chlize, ochabovani hornich konéetin
a dychacich svalli, poSkozeni srde¢niho svalu. Bez ortopedické, ventilatni, kardiologické
a kortikoidni IéCby pacienti umiraji pfed dvacatym rokem zivota. Kolem desatého roku véku ztraci
pacienti schopnost chize.

V CR je priméra délka Zivota pacientd o 10 aZ 15 let nizsi nez ve statech, které poskytuji
systematickou a komplexni pééi. Zasadni systémové nedostatky vidime pfedevdim v oblasti
ventilatni péce. Ta je v souCasné dobé sméfovana pouze do spankovych laboratofi, které se
prioritné zaméfuji na poruchy spanku. Vytizenost laboratofi je obrovska, proto neni vyjimkou,
kdyZ na3i pacienti ekaji na vySetfeni nékolik mésica.

Martin  ma  svalovou  dystrofii
Duchenne a letos oslavil dvacaté
narozeniny. Kdyz byly Martinovi
dva roky a my jsme se s manzelem
dozvédéli synovu fatalni diagndzu,
Iékafi nam fekli, ze se Martin nedozije
své dospélosti.

Duchenne znamena neuprosnou
progresi — neustalé zhorSovani
zdravotniho stavu pacientd. Nemoc
se zhorSuje pomalu a skryté a projevi
se vzdy skokové — ztratou chulze,
zborcenim patere, dechovym nebo




srdeénim selhanim. Za poslednich
dvacet let se podafilo pfedevsim diky
profesionalni praci rodiCovského hnuti
v zahraniCi zlepSit specializovanou
péci o pacienty s DMD a prodlouZit
tak délku jejich zivota o 15 az 20 let.
Mezi nase dlouholeté kamarady patfi
pacienti z celého svéta a néktefi
z nich oslavili 30. nebo 40. narozeniny.

Diky vhodnym a hlavné preventivnim
intervencim je mozné zlepsit kvalitu
Zivota pacientt s DMD. VcZasné
podavani kortikoidd, vcéasna
stabilizace patefe, v€asna nocCni
ventilace, preventivni podavani
ACE inhibitord nebo Beta-blokator(.
U progresivhiho onemocnéni
jde vzdy o spravné nacasovani
téchto intervenci. Ne jinak je tomu
u podpurné mechanické ventilace.

Dle studie Care—NMD, ktera probihala
v deseti evropskych zemich v letech
2010 — 2013 mélo pouze 17,6 %
DMD pacientl star$ich 15 let v CR
ventilani podporu. | to je jednim
z davodd kratké délky zivota naSich
pacientti v CR.

Kapacita plic pacientd s DMD
na voziku se rapidné sniZuje
a dychani i vykaslavani se stava stale
obtiznéjsim. Pokud je FVC nizsi nez
30 % - 50 %, doporuCuje se zahajit
noéni ventilaci pomoci BiPAP. Pokud
pacient uziva kortikoidy, je mozné

oddalit nutnost ventilace o nékolik
let. V pfipadé rizikovych situaci, jako
je operace skoliozy nebo respirani
onemocnéni, je vhodné ventilaci
zahdjit dfive.

Pfiznaky dechové nedostateCnosti
jsou Casto u DMD naprosto skryté.
Pravé tato skute¢nost zvySuje riziko
nahlych stavd dechovych selhani.

Pokud je v€as nasazen BiPAP pro
no¢ni podporu dychani, je mozné
oddalit vznik denni hyperkapnie
u nasich pacientl az o 4 roky.

Pfed dvéma lety, kdy se u Martina
objevily prvni pfiznaky dechové
nedostateCnosti, jsem zacala hledat
moznosti neinvazivni podpory
dychani béhem dne. V zahranigi
se v poslednich letech zasadné
zménil trend v poskytovani ventilacni
péCe pacientim s nervosvalovymi
nemocemi a zacaly se vice preferovat
neinvazivni formy ventilace, které jsou
bezpetné i v rezimu 24/7 a nabizi
pacientim vétsi komfort a nezavislost.
Marné jsem hledala v CR pracovisté,
které by Martinovi tuto neinvazivni
ventilaci v€etné mouthpiece bylo
schopné zajistit. Martin byl v pédi
Spankové laboratofe, kde dostal
BiPAP pro no¢ni podporu dychani.
Po roce se ovSem u Martina jiz zaCaly
objevovat pfiznaky denni hyperkapnie
a tu bézny BiPAP nedokazal odstranit.



Napfriklad v Australii, se kterou velice
Uzce spolupracujeme jako pacientska
organizace, maji pro neinvazivni
ventilaci k dispozici pacienti tlakové
fizené pristroje pro nocni podporu
dychani, pro denni podporu objemové
fizené pfistroje s mouthpiece nebo
nosni maskou a kaslaciho asistenta.
Ventilatory musi mit vzdy dostateCny
zélozni zdroj. Pro denni ventilaci jsou
vhodné&jsi objemové fizené ventilatory
kvili hromadéni vzduchu a absenci
kompenzace uniku vzduchu. Ve dne
se jedna o ventilaci pferuSovanym
pretlakem, na rozdil od BiPAP je tlak
dodavan pouze pfi nadechu, aby plice
mohly samy vydechnout.

Ochabovani dychacich svall
u pacientd s DMD mlzeme pfirovnat
k Z24bé, kterou hodite do hrnce se
studenou vodou a zalnete ji pomalu
ohfivat. Zaba si nev§imne, Ze se
teplota vody postupné zvysuje,
a nakonec se zaZziva uvafi. Stejné je
to s prilbéhem ochabovani dychacich
svald u DMD. Pacienti si dlouho
mysli, Ze maji dychani pod kontrolou.
Dokonce nemusi mit zadné pfiznaky
dechové nedostate€nosti a nahle
pfijde kolaps a dechové selhani.
Mnoho Martinovych vrstevniku
postihlo dechové selhani zcela
neCekané a byli v ohroZeni Zivota.
Dodnes jsou ventilovani invazivné
(pomoci tracheostomie).

Protoze se Martinlv stav neustale
zhor8oval, nezbyvala nam jina
moznost nez vyhledat pomoc
v zahrani€i. Obratila jsem se na
radu naSich australskych kolegl na
specializované centrum v Inkendaal
(Belgie), kde pfed mnoha lety
tym specialistd vyvinul vhodnou
neinvazivni ventilaci pro pacienty
S nervosvalovymi nemocemi a jiz
nékolik let svoje know-how pfedavaji
Iékaflm a pacientim po celém svété.
Planovali jsme vycestovat do Belgie
a zajisténi neinvazivni ventilace si
uhradit. Belgicka klinika nas ovSem
pfekvapila a na své naklady vyslala
b&hem nékolika dni do CR jednoho
z nejlepSich svétovych odborniki,
Dr. Michela Toussainta, PhD. Michel
pfivezl pro Martina také ventilaéni
pfistroj a okruhy s mouthpiece.

Martin se tak stal prvnim pacientem
s timto druhem ventilace u nas.

Abychom mohli zadit v zajmu &eskych
pacientd s DMD prosazovat navrhy
zmén na zafazeni neinvazivni
mouthpiece ventilace do péce
hrazené z vefejného pojisténi,
vytvofila naSe pacientska organizace
End Duchenne v roce 2014 projekt
s nazvem ,Nadechni se do nového
zivota“. Projekt se zaméfuje na ffi
zakladni oblasti — standardy ventilani
péce, vzdélavani odbornikli a zmény
v legislativé tykajici se dostupnosti
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ventilaéni techniky a jejich uhrady
z vefejného zdravotniho pojisténi.
Neposkytnuti vhodnych pfistroji pro
denni podporu dychani nevylécitelné
nemocnym pacientim je z naSeho
pohledu neetické. Navic ventilaéni
péce je péCe urgentni a neni mozné,
aby pacienti Cekali nékolik mésicu
na vySetfeni a poté dalSi mésice na
schvaleni dychacich pfistroju. U DMD
jde téméf vzdy o stavy vyZadujici
okamzitou intervenci. Preventivni
a systematicka ventilacni péce
dokaze prodlouzit zivoty pacientd
s DMD o 10 az 15 let.

Z evropskych statistik vyplyva,
Ze zahajeni ventilace u pacientu
s DMD velmi vyrazné zvySuje délku

jejich zivota a umoznuje i pacientim
s DMD vést plnohodnotny
a nezavisly Zivot. Pro dospélé
pacienty s DMD je dulezité, aby méli
pfistup k specializovanému respirac¢nimu
centru, které jim poskytne informace
a bude je podporovat pfi pfechodu
na ventilaci ve vhodny €as a za vyuziti
metody, ktera bude nejlépe odpovidat
jejich klinickym potfebam a osobnim
preferencim. Je mimofadné dulezité,
aby pacienti neodkladali zahajeni
ventilace, protoze to muze mit
dominovy efekt na jejich srdce, vyzivu
a celkové zdravi.

Martinovi se diky MPV ventilaci dafi
dobre a kvalita jeho zZivota se zlepSila
zcela radikalné. Dojizdime

@



na rehabilitaci do Janskych Lazni,
chodime na prochazky, jezdime
na dovolené, pracujeme jako
dobrovolnici pro dalsi pacienty v nasi
pacientské organizaci End Duchenne
i mimo ni.

Véfime, Ze jsme blizko k 1é¢bé
DMD. Ve stadiu zrychleného
schvalovani je v souCasné dobé
nékolik nadéjnych lékul, které dokazi

# -
’ K

MMNATE )

VI W

< P o
'fE sxdt  SENAT pARLAMENTU CESKE REPUBLIKY

PFARLIAMERT T H THIECZEC 1 EEPLRLN

prozatim alespofl zmirnit progresi
onemocnéni. PrestoZze jde geneticky
vyzkum obrovskym tempem kupfedu,
stale bojujeme s Casem pro naSe
pacienty a ten nabizi pravé ucinna
a systematicka ventilaéni podpora
a preventivni kardiologicka péce.

V letoSnim roce jsme diky pomoci
pana senatora Patrika Kuncara
uspofadali jiz druhé odborné setkani
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zaméfené na neinvazivni ventilaci,
a to v Senatu PS CR. Hlavnim
pfednadejicim letosni konference
byl Dr.Toussaint, za coZz mu velice
dékujeme.

Radi bychom ve spolupraci s ostatnimi
pacientskymi organizacemi iniciovali
vznik nervosvalového a respira¢niho
centra podle vzoru fungujicich
center v Belgii. Prozatim musime
vhodné pfistroje pro MPV hradit ze
svych prostfedku, sbirek a darl, a to
i pfes to, Ze MPV je nékolikanasobné
levnéjSi variantou ventilaéni péce
nez invazivni ventilace. MPV je
komfortn&jsi pro pacienty, ktefi
dokadzou sami dychat, a je také
méné rizikova z hlediska moznych
infekci. Poskytuje vétsi nezavislost
pacientovi a je méné narocna na péci.
Soucasti bezpecné MPV je pouzivani
tzv. ka$laciho asistenta. V roce 2015
jsme podali podnét na Pacientskou
radu, aby byl kaslaci asistent pro DMD
pacienty hrazen z vefejného pojisténi.

Odbornym garantem projektu je
doc. MUDr. David Kemlink, Ph.D.
z Neurologické kliniky 1. LF UK
a VFN v Praze a Dr. Michel Toussaint,
Ph.D. z Belgie.

Dr. Michel Toussaint, Ph.D. vede
ventilaéni centrum na klinice
v Inkendaal a vice nez 20 let pracoval
v tymu Dr. Soudona. Specializuje
se na ventilaci DMD pacientd

a jako prvni autor na svété publikoval
problematiku neinvazivni ventilace

pomoci mouthpiece u pacientd
s DMD.
Byli bychom radi, pokud by se

MartinQv pfibéh stal inspiraci pro dalsi
pacienty, a sou€asné bychom radi
odstranili stigma, které je s pojmem
ventilace u nas spojené. Rodice vidi
ve ventilaci straSaka, ktery indikuje
daldi zhor8eni zdravotniho stavu,
a obavaji se okamziku, kdy bude
zahajena. Opak je pravdou. Efektivni
a v€asna ventilace dokéaze vyraznym
zpusobem prodlouzit Zivoty pacientd
S nervosvalovymi nemocemi a je
novou volbou pro lepsi a nezavislejsi
Zivot.

Ing. Pavlina Holubcova
END DUCHENNE z.s.
www.endduchenne.cz



Objekt soucitu

Chris Fryer

Oblibenym tématem australské
komicky Stelly Young, ktera se
mimochodem narodila s fyzickym
postizenim, bylo to, ¢emu fikala
“inspiraéni porno”. V8ichni jsme uz na
Facebooku vidéli takova ta inspirativni
videa nebo fotky, které ukazuji lidi

s vaznym postizenim, jak bojuji proti
pfekazkam, aby mohli Zit b&Zny Zivot.
Prestanite se citit neStastni, tato osoba
nema paze a fidi auto - nohama!

Takové véci se mi nelibi, ale stejné
Spatny mize byt i opacny pfistup.
Nékteré dobrocinné organizace ve
snaze ziskat soucit oslovovanych lidi
a tim i vice darli zobrazuji osoby se
zdravotnim postiZzenim jako objekty

vzbuzujicilitost. Nékteré jdou dokonce
tak daleko, Zze zamérné zkresluji fakta
o postizeni, které podporuiji.

Vazim si jejich usili ziskavat
finan¢ni prostfedky na pomoc lidem
s postizenim a na podporu vyzkumu,
ale myslim, ze tento pfistup ma docela
dost hackl. Zaprvé to neni cCestné
a pro osoby se zdravotnim postizenim
je to ponizuijici.

DalSim problémem je, Ze tento pfistup
muze rodi¢e nové diagnostikovanych
déti nebo dospivajici déti s postizenim
pfipravit o nadéje. Jednim do oci
bijicim pfikladem, o kterém jste
mozna slySeli, je reklamni spot
pro nadaci Duchenne Foundation
Australia. V této reklamé vystupuje
12lety chlapec se svalovou dystrofii
Duchenneova typu (DMD), ktery sedi
na mechanickém voziku. Divakim
sdéluje, Ze na vozik usedl pfed dvéma
lety a brzy se nebude schopen hybat
vibec. Neexistuje zadna lécba.
Dal8im Sokujicim tvrzenim je, Ze
100 % chlapct s DMD se nedozije
dvaceti let. Pro ty, ktefi o DMD nic
nevédi, je tato reklama désiva -
chudak dité.

®



Jde o to, Zze to prosté neni pravda.
Znam spoustu lidi, vCetné mne
a meého bratra, kterym je vice nez
30 let - a vSichni maji DMD. Lidé
s DMD vzdy budou schopni né&¢im
pohybovat. Vétsi svaly jsou zasazeny
vice nez malé. To znamena, Ze
budou pravdépodobné stale schopni
mrkat, hybat prsty a mluvit. Lidé
s onemocnénim motorického neuronu
takové Stésti nemaji.

DalSim velkym problémem tohoto
pfistupu je, Zze kdyz nékdo slysi, ze
konkrétni onemocnéni je nelécitelné,
muze prestat hledat Ié€ebné postupy,
které v podstaté existuji. Pokud
s takovymto tvrzenim pfijde velka
charitativni organizace, nevéfili byste
tomu? Mé méné cynické ja by tomu
véfilo. Méli byste ale véfit tomu, co fikaji
odbornici. U DMD existuji 1é&ebné
postupy, véetné terapie steroidy,
které mohou u chlapct oddalit ztratu
schopnosti chlize a pomoci vyhnout
se spindlni fuzi v pfipadé skolidzy.
K dispozici jsou také Iéky zpomalujici
nastup kardiomyopatie. Pozdéji
je mozné pouzit dechovou podporu,
ktera osobam s DMD pomaha dychat
pfes noc a pozdéji i béhem dne.

Je smutné, Ze v nékterych pfipadech
pouziti vdech téchto opatfeni nestadi.
Prioritou velkych charitativnich
organizaci by v8ak stale mélo byt,
aby se rodi¢e dozvédéli o dostupnych

IéEebnych postupech, které by mohly
zachranit Zivot jejich déti.
Nechapejte mé Spatné, stéale
doufam, Ze se najde Iék, ale abyste
jej mohli pfijmout, musite zlstat
nazivu. Je tfeba mit nadéji a je nutné
0 sebe pecovat. A to je tézkeé, pokud
vam nékdo predklada nepravdivé
informace.

Podobné reklamy pfispivaji ve
spole€nosti k ignoranci. Pokud jste
rodi¢ ditéte, jehoz kamaradovi prave
byla stanovena diagnéza, mozna
se pokusite pfipravit své dité na to,
Ze jeho kamarad jednoho dne umie,
a vazné tim vyvijejicimu se pratelstvi
uskodite. Mize to dokonce skoncit
i Sikanou. ,Mamafika, ze brzy zemfes!”
Sam jsem to od jednoho ditéte jednou
slyel. V mé tfidé byl dokonce nékdo,
kdo se ostatnim snazil rozmluvit,
aby se mnou kamaradili kvuli tomu,
Ze kdyz umfu, bude je to bolet.

Lidé s postizenim nejsou zboZim,
které Ize pouzit a zneuzit k ziskavani
penéz. Vlastné se i domnivam, ze
tento pfistup mize poskodit dobré
jméno dobroc¢innych organizaci
a ty se tim pravdépodobné pfipravuji
o prostfedky, které by jinak mohly
ziskat. Kdyz jsou lidem predkladany
velmi nepfijemné skuteCnosti, maji
tendenci se odvratit spiSe nez se
pokusit proti tomu néco udélat. Kdo
nepfepnul na jiny kanal, kdyZz se



v televizi objevi reklama UNICEF
s hladovéjicimi détmi? Mné se jiz
stalo, Ze jsem prepnul. Myslim,
ze kdyby charitativni organizace
ukazovaly v8echny dobré véci, které
délaji, pravdépodobné by vybraly
mnohem vice penéz.

Napriklad nadace Duchenne Foundation,
o které jsem se zminil vySe: Poskytuje
rodindm s DMD pfistup k dulezitym
informacim. Umozfuje jim ziskat
pfistroj usnadnujici vykaslavani, ktery
muUzZe mit zasadni vyznam v boiji proti
plicnim infekcim. Pofada seminare
na téma zlaty standard pé€e o pacienty
s DMD. Pomaha prodluzovat Zivoty
lidi s DMD. Tak pro¢ jeji televizni
reklama vyzniva zcela opacné?

Charitativni  organizace by mély

ukazovat, Ceho lidé s postizenim
mohou dosahnout. Jsme obyc&ejni
lidé, jen Zijeme s postizenim. Nejsme

vyjimeéni. Nejsme objekty soucitu.
Mame zrovna takové schopnosti ménit
svét jako kdokoli jiny a dobrocinné
organizace nam to mohou pomoci
uskutechovat!

O autorovi: Chris Fryer je 38lety
spisovatel / programator / hacker
/ grafik / podnikatel / reptal
z Melbourne v Australii. Ma identické
dvoj¢e jménem Nick. Oba maji DMD,
pouzivaji neinvazivni umélou plicni
ventilaci 24 hodin denné a celou
lékarnu 1éku. Jinak jsou v pohodé,
Chrise jen nebavi mluvit o sobé
ve tfeti osobé.

Chrise najdete na Facebooku

a Twitteru @ ChrisFryer78
http://dmdpioneers.org

Z anglického jazyka pfeloZila:
Jitka Safrankova
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Do Plzné za Spejblem a Hurvinkem

Kdyz se fekne Plzen, vytane okamzité
asi kazdému na mysl nejmenovany
lahodny svétly lezak z nejmenovaného
pivovaru, strojaf si vybavi jméno
podnikatele Emila Skody, technik
jméno vynalezce FrantiSka Kfizika,
knihomol prvni ¢eskou knihtiskarnu,
kde vznikly nejstardi Ceské prvotisky
— Kronika Trojanska (1468) a Statuta
ArnoSta z Pardubic (1476), vojakovi
nemusite pfipominat legendarni
plzerisky 35. pé&Si pluk a malokdo si
s Plzni nespoji osobnosti jako Josefa
Kajetana Tyla, Bedficha Smetanu,
Josefa Skupu, kardinala Josefa
Berana, Jifiho Trnku, Miroslava
Horni¢ka, Miroslava Zikmunda, Jifiho
Suchého, Karla Gotta, Petra Cecha
nebo Katefinu Emmons.

Naprosto vysadni a specifickou pozici
mezi vSemi vySe jmenovanymi ale
maji dvé popularni a svétoznamé
osobnosti dfevéné, které se diky
svému duchovnimu oftci, loutkafi
Josefu Skupovi, taktéz narodily
v Plzni — konkrétné pan Spejbl roku
1919 a Hurvinek roku 1926. Obéma
loutkam, tak jako jinym vyznamnym
rodaktm, postavili v Plzni pfirozené

i sochu. Sousosi Spejbl a Hurvinek,
odlité z bronzu podle navrhu vytvarnikd
Jaroslava Pleskala a Savase Vojatzoglu,
najdeme od roku 2002 v pfijemném
prostfedi plzefiskych SafaFikovych
sadl s jejich typickymi zatiSimi pod
pergolou. Tam se na voziku i o berlich
da bez bariér dojit az do bezprostiedni
blizkosti bronzové sochy obou malych
plzeriskych velikand.

Josef Skupa, duchovni otec
Spejbla a Hurvinka
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Jejich obdivovatelé a fanousci ale
v Plzni za Spejblem a Hurvinkem
vyrazi pfedev8im na jizni stranu
zdejSiho namésti Republiky, do

méstanského domu &p. 23, kde sidli
Muzeum loutek.

Loutkafstvi ma v Plzni dlouhou tradici
— od koc¢ovnych loutkohercl, pfes
Skupovo divadlo az po soucasné
plzeriské profesionalni loutkoherecké
Divadlo Alfa — a pravé tuto tradici
Muzeum loutek mapuje, dokumentuje
a oZivuje. Expozice, diky vytahu
ve v8ech podlazich bez bariér
(na pozadani, telefonické, nebo
i oslovenim z ulice, otevie pokladni

''''' bezbariérovy zvlastni
vchod), za€inaji v pfizemi domu. Tady
se obeznamime s loutkohereckymi
rodinami, kocujicimi na pocatku
19. stoleti po teritoriu Plzeriska,
i s prvnim stalym loutkovym divadlem
v Plzni — Skodovym divadlem, jehoz

model byl pro muzeum zhotoven
podle dochovanych dokumentu.

Prvni patro je vénovano plzefiskym
loutkdm a loutkarim ve 20. stoleti,
zejména Loutkovému divadlu ferialnich
osad a Divadlu Karla Novéka, kde
na podium vyvedl Josef Skupa poprvé
loutku Spejbla i pozdéji Hurvinka.

Ve druhém patie se nam pak predstavi
zminéné Divadlo Alfa (sidli na
Rokycanskeé tfidé ¢. 7) a loutky z jeho
inscenaci. Malé i velké navatévniky
tu potési sal, v némz maji pfilezitost
si vodéni loutek sami vyzkouset.
Alfa pokraCuje v plzenské loutkarské
tradici, reprezentované osobnostmi
Josefa Skupy a Jifiho Trnky, fadi se
mezi pfedni Ceské loutkové scény
s mezindrodnim ohlasem, zalozenym
na osobitosti komedialni, divaka od
pfedskolniho véku az po dospélost
oslovujici jevistni syntézy, jiz dominuje
loutka ve spoluhfe s Zivymi herci,
maskami, hudbou, zpévem a tane¢nimi
prvky. Nelze nezminit hru Jeminkote
Psohlavci, manaskovou grotesku
Tri musketyri, & Amberville aneb
Drsné mésto hebkych plysaka -
a hlavné to, Ze divadlo i pofada
tradiéni Cervnovy festival Skupova
Plzenn. Také interiér Alfy je feSen
bezbariérové (schodistova plosina)
a handicapovany navstévnik tu maze
pouzit WC pro vozickare.

()



Vratme se ale jeSté do Muzea loutek.
K nému dale patfi dvir s venkovni
scénou, venkovnim sezenim,
bezbariérovou, svétem Josefa Skupy
a Jifiho Trnky inspirovanou kavarnou
Skupa Café, s détskym koutkem,
minigalerii a s bezbariérovym WC.
A zajem zasluhuje i dim jako takovy
— restaurovana fasada, zdobena

Expozice Muzea loutek
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renesancnimi sgrafity, plastikami
Iv, gryfu a orlic, stejné jako neméné
citlivé restaurované portaly a podobné
i vymalby a kachlova kamna
v interiérech.

Miroslav Valina
foto Hana Kodlova
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Spejbl a Hurvinek

Si

Souso




Zavéreéna zprava z $achového turnaje O POHAR MDA RIDE 2016

Ve dnech 18. - 22. fijna 2016 probéhl
jiz VIIl. ro¢nik Sachového turnaje
O POHAR MDA RIDE

2016 potadaného AMD v CR.
PFfinaSim struéné shrnuti jeho
vysledkl a podékovani organizatora
turnaje v8em uUc¢astnikim a hostiim
pfi vyhlaSovani vysledk.

Rad bych timto podékoval
jménem Asociace muskularnich
dystrofikll  uc€astnikim  pFedevSim
podporovatelm pfi pfedavani pohara,
finan¢nich a vécnych cen VIII. roéniku

Vysledky turnaje:

Sachového turnaje Josefu “Kadovi”
Kaderabkovi a Honzovi Koblizkovi.

| pfes necekané odhlaSovani
Uuc¢astnikG na posledni chvili ze
zdravotnich a jinych davodu tak turnaj
s nazvem ,0 POHAR MDA RIDE*
jednoznacné uspél u Sachistl jak svoji
pohodovou atmosférou, tak Sachovou
hrou, jelikoZ se hrélo

stylem na 9 kol kazdy s kazdym.

Organizéator turnaje
Jan Mikulenéak

Celkové poradi

Poradi ¢lent AMD

1. misto - Reznigek Marcel (6,5 bodi)

1. misto - Jaro§ Bohumil (5 bod()

2. misto - Snyta Zdenék (6 bod()

2. misto - Mikulenéak Jan (3,5 bodu)

3. misto - Jaro§ Bohumil (5 bodu)

3. misto - Mikulen¢akova Jana (2 body)

4. misto - Travnicek Jaroslav (4,5 bod()

5. misto - Spacil Leos (4,5 bod0)

6. misto - Mddry Jan CZE (4 bodd)

7. misto - Mikulen¢ak Jan (3,5 bodu)

8. misto - Mikulen¢akova Jana (2 body)

9. misto - Vejpustkova Ivana (0 bod()

®
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PRIBEHY NASICH CLENU

Veronika Nesmérakova

Mam spinalni svalovou atrofii
. typu — M. Kugelberg-Welanderova.
Onemocnéni se mi zac¢alo projevovat
ve dvou letech. Tehdy si vsSimla
babitka, Ze stavim jinak nohy a bylo ji
vSe jasné, protozZe stejné onemocnéni
méla i teta. Tata mamé pfi seznameni
bohuZel fekl, Ze teta ma obrnu.
V té dobé teta jiz pouzivala elektricky
vozik, jinak méla to $tésti, ze chodila
do dvaceti let. Mama se diky informaci
od taty tedy nebala, Ze bych nemoc
zdédila a babiccino zjisténi byl pro ni
veliky Sok.

Rodice se mnou hned jeli na vySetieni
do Motola, kde se vSe potvrdilo. Byla
mi provedena biopsie a EMG. Rodice
se snazili cely priibéh co nejvice
zpomalit a hledali v&e, co by mi mohlo
pomoci. Do sedmi let jsem pravidelné
pobyvala v nemocnici Na Hagiboru
na kapackach Laevadosinu. V deseti
letech jsem se poprvé dostala na sérii
kapacek k pani docentce Havlové
do Katefinské. Také jsem denné
rehabilitovala doma a dochazela
jsem do Vinohradské nemocnice.
VyzkouSela jsem snad vSechny
IéCitele v republice a dokonce i mimo
ni, dostala jsem masti¢ky, bylinky

na koupele a zabaly,
absolvovala jsem rGizné seance. Jestli
mi néco aspon trochu pomohlo nevim,

magnetky,

svaly stejné ubyvaly, jen moZna
ne tak rychle. Také jsem celé détstvi
dodrzovala pfisnou dietu, kdy jsem
nesméla jist nic, co obsahovalo
barviva, konzervované potraviny, zadné
sladkosti, knedliky, téstoviny apod.

Do sedmi let jsem chodila, i kdyz pady
byly na dennim pofadku. Jednou
jsem stéla u parapetu a selhaly mi
nohy. Spadla jsem a o parapet si
zarazila zuby do dasné. Nastésti to
byly zuby milé€né. Mama mi zuby
vytladila ven a jedinou komplikaci
byl valek, jenz se pozdé&ji udélal

()



u zubu, ktery zUstal vice vevnitf.
ZubaF mi zub musel vytrhnout. Také
jsem si o kfeslo rozsekla obodi. Jinak
jsem spiSe padala napf. do blata, a to
vétSinou tehdy, kdyZz mi mama fekla,
at do toho blata hlavné nechodim.

Do skoly jsem zagala chodit az v sedmi
letech. Plivodné jsem méla nastoupit
na zakladni skolu pro zdravé déti, ale
kvuli pfestéhovani a zvladani schodu
se rodi¢e rozhodli, ze budu chodit do
Skoly do Jedli¢kova ustavu. Zde bylo
podminkou absolvovani matefské
Skolky, proto jsem na zakladni Skolu
Sla az o rok pozdéji. V prvni tfidé jsem
jiz chodila hodné Spatné. Zustavala
jsem napf. viset na klice u dvefi.
Pani doktorka nam doporucila pobyt
v Janskych Laznich, kam vSechny
déti z Jedlickarny pravidelné jezdily.
To pro mé byl bohuzel zlom, ktery mi
paradoxné spiSe uskodil. Stravilajsem
tam 3 mésice, b&hem kterych jsem
pfevazné sedéla na mechanickém

PRIBEHY NASICH CLENU

voziku. Personal se bal, Zze se mi
nékde néco stane, tak to reSil timto
zpUsobem. Zaroven jsem byla brana
jako samostatné dité, proto mi nikdo
nechodil poméhat, a ja, coby mala
holka, jsem si neuméla Fict. VSe mi
trvalo strasné dlouho a ja nestihala
snidané ani procedury. NeZ jsem se
prevlékla do plavek, ostatni déti uz Sly
z bazénu. Po tfech mésicich sezeni
na voziku jsem se bohuzZel na nohy jiz
nepostavila.

ZaCala jsem jezdit na specialnim
koCarku a doma lezla po kolenou.
Zvladla jsem se jesté vy3plhat
na zidli nebo na zachod, pokud jsem
méla moznost si pevné zapfit nohy.
Diky hodné sestficce v nemocnici
u pani docentky Havlové jsem

dostala svUj prvni mechanicky vozik.
Byl od Svédské firmy a myslim,
7e nékomu slouzi dodnes. Oproti
dnesnim kompenzacénim pomuckam
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vypadal stale jako novy. Byl krasny!
Mél modrou metalizovou barvu, byl
lehoucky, dal se jednoduSe slozit
a mél vkusny sametovy potah. Diky
nému jsem nebyla tolik smutna, Ze
nemzu chodit. Rodinny kamarad
mi vozik dokonce rozsifil, abych ho
mohla pouZivat jesté ve vySSim véku.
Kdyz uz jsem z né&ho zcela vyrostla,
darovala jsem ho kamaradce, ktera
ho méla rada stejné jako ja.

Ve ¢&trnacti letech jsem dostala
od pojistovny svij prvni elektricky
vozik. Byla jsem Stastna ze svobody,
kterou mi poskytoval. Najednou

jsem mohla kamkoliv sama. Co
se tyCe lécby, tak jsem jiz do lazni
jezdit nechtéla a rehabilitovala jsem
pouze doma a v Jedlickarné. Také
jsem se snazila plavat vSude, kde
to Slo. Voda mé sama nese, proto
nemam s plavanim problém, pouze

musim byt ve vodé ve svislé poloze,
abych udrZela hlavu. Kdybych méla
natazené télo za sebou, hlava by mi
spadla do vody a uz bych ji nezvedla.
Diky Jedlickarné jsem se dostala na
hodné zajezdli, poznala skvélé lidi
a prozila spoustu dobrodruzstvi. Jsem
rada, Ze jsem chodila do Skoly pravé
tam, protoZze na klasické Skole bych
napriklad cestovat vibec nemohla.

Béhem puberty se mi vS8ak zacala
hroutit patef. Nosila jsem chvili
Snérovacku, ale dlouho mi to
nevydrzelo, protoze se mi v ni velmi
Spatné hybalo, tlaCila mé a stejné se
vzdy po kratké dobé zlomila v misté,
kde méla drzet bok rovny. Rovnéz se
bojim ochabnuti zbyvajiciho svalstva,
proto Snérovacku nosim dosud pouze
pfilezitostné. Momentalné mam ve
voziku vloZeny Klin, ktery mi zalomeny
bok aspori trochu uvolriuje.




V dospélém véku jsem zacala jezdit
s kamaradkou na doporuceni na
rehabilitace do VRU Slapy nad Vitavou.
Zde mi pan doktor nejprve vynadal,
protoZe jsem pry se svou diagnézou
do tohoto zafizeni nezapadala.
Nechapal, kdo mé tam poslal.
Nebyla tam ani pomoc pro tolik
postizené, jako jsem ja. Na oddéleni
chybél zvedak, sanitafll bylo malo...
Nakonec se vSak vSe vyfeSilo a dalo
se to na Slapech zvladnout. Pan
doktor mi moc pomohl, pfedepsal mi
spoustu procedur a prodlouzil pobyt.
Méla jsem az 12 procedur denné,
coz se mi oproti laznim, kde jsou
denné pouze 4, velmi libilo. Kvdli
pfesundm jsem méla prodlouzeny ¢as
na rehabilitaci, chodila jsem denné
do bazénu, na motomed, elektro,
masaze, ergoterapie, na posilovani
na kladkach, atd. VecCer se dalo jit
do mistniho klubu na kavu a seznédmit
se s ostatnimi pacienty. Moc se milibilo
i okoli. Rehabilitacni Ustav je zasazen
do nadherného parku s rododendrony,
da se jit na prochazku k zamecku
nebo do vedlejSi vesnice, kde se
venci pumy. Na Slapech se mi zalibilo
a byla jsem tam uz mnohokrat. Nyni
tam pfibyl zvedak, sanitafi i sestficky
na noéni sluzby, takZe je v3e jednodussi.

Letos mi bylo 35 let. Zhruba od patnécti
let potfebuji pomahat témérF se vSim.
Nedojdu si sama na toaletu, potrebuiji
oblékat, v noci polohovat, pfesouvat
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z voziku a na vozik a sem tam je
i potfeba do mé trochu strcit, abych
zvoziku nepadala. Se v§im mi pomaha
moje skvélda mama, ktera se vzdala
prace i riiznych koni¢kud, aby se o mé
mohla starat. PFileZitostné vyuzivam
i rlznych asistenci, vétSinou z fad
pfibuznych ¢i kamaradu, aby si mama
taky trochu odpoc€inula. Spinalni
atrofie se mi jakz takz zastavila.
S pribyvajicim vékem se sice porad
zhorSuje, ale nastésti jen plizivé.
Bohuzel se pfidavaji bolesti a problémy
s vykaSlavanim pfi virézach. Stale
hodné plavu, cvi¢im na Terapimasteru
a jednou za Cas jezdim na Slapy.
Nejvétsi problém mi déla stale horsi
kvalita kompenzacnich pomucek.
Jsem v8ak optimistka a stale doufam
v to, Ze jednou na téch pomdckach
nebudu az tak zavisla :-).

Veronika Nesmérakova

()



PRIHLASKY NA REKONDICNi POBYTY

PRIHLASKY NA REKONDICNi POBYTY

Vazeni ¢lenové,

i v roce 2017 pro Vas pfipravujeme tradi¢ni rekondicni pobyty. Piehled planovanych akci,

Jejich terminy, kontakty na odpovédné osoby a pfihlasky najdete na nasledujicich strankach.

Upozornéni pro vSechny uéastniky pobytu.
Kopie prihlasek posilejte i na e-mail: info@Qamd-mda.cz

Rekondiéni pobyty v Hodoniné u Kunstatu

TERMIN: 20. 5. - 27. 5. 2017

PROGRAM POBYTU:

+ 3x denné cviceni pro vozickare,
1x denné cviCeni pro chodici

+ masaze individuainé dle potieby pfitomnych

+ turnaj v kuZelkach pro vozi¢kare i chodici

+ pfednaska se socialni tématikou,
zdravotni, historicka, zdrava vyZiva

+ vecCer hudby a poezie, kvizovy vecler,
taborak s kytarou

+ pfedvedeni vozik(i a pomdcek pro
télesné postizené s moznosti nékupu

* poezie s hudbou, maskarni tane¢ni vecer

+ 3 taneCni vecery s Zivou hudbou.

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

Riglova Pavlina

Velaticka 9

628 00 Brno-Stara Lisen

E-mail: pavlina.pr@seznam.cz
Kopie na: info@amd-mda.cz
Telefon: 733 522 629, 606 241 018

TERMIN: 19. 8. — 26. 8. 2017

PROGRAM POBYTU:

¢ 3x denné cviceni

*+ masaze individuéiné dle potfeby pfitomnych

+ tumnaj v kuZelkéch pro vozickéfe i chodici

* turnaj v 8achu

+ prednaska se socialni tématikou,
zdravotni, zdrava vyZziva,

+ vecerni kulturni program

* predvedeni vozikd a pomdcek pro
télesné postizené s moznosti nakupu

Zajemci o tento pobyt se mohou obratit na:

Nikos Nerancolakis

E-mail: nikner@volny.cz
Kopie na: info@amd-mda.cz
Telefon: 596 748 693

(40)



Rekondi¢ni pobyt v Tremosné u Plzné

MiSTO POBYTU: Bezbariérovy diim Exodus v TfFemos$né u Plzné, ubytovani

ve dvou azZ ¢tyflGzkovych pokojich.

TERMIN KONANI: 27. 5. az 31. 5. 2017, nastup i odjezd je v dopolednich

hodinach. Po domluvé je mozné pfijet jiz v patek odpoledne.

1. den: pfijezd u€astniku, ubytovani, sezndmeni s programem akce, sportovni odpoledne,
sjizdéni feky Berounky na raftech, kulturni vystoupeni

2. den: celodenni zajezd

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

4. den: zajezd za zajimavostmi Plzefiského kraje, hudebni vecer a védomostni soutéze

5. den: odjezd ucastnik{

POBYTOVY POPLATEK: 400 a7 450 K& na osobu a den (celodenni strava, cena je zavisla
na kategorii ubytovani)

DOPRAVA: Vlastni, cestovni naklady nebudou hrazeny.
PRIHLASKY: Nejpozdgji do 5. kvétna 2017

Telefonicky na Cisle: 603 216 943,
E-mail: amdplzen@volny.cz
Kopie na: info@amd-mda.cz

nebo na adresu:
Zuzana Vojackova
Chric 98, 331 41 Chric

Pofadame dalsi roénik Narodniho putovani po Plzefiském kraji. Tento rekondiéni pobyt je
uréen pro ty z Vas, ktefi maji alespon trochu dobrodruZnou povahu a chtéji zaZit pfijemné
chvile napéti. Neméjte vSak obavy se pfihlasit. Vzdy je vSe pfipraveno a pfizplisobeno
naSim moznostem. Na programu bude kaZdoro¢ni sjezd ,divoké” feky Berounky, celodenni

vylet a mnoho jinych prekvapeni. Pokud potfebujete podrobngjsi informace, nevéhejte
a obratte se na mne.

Za v3echny pofadatele srdeéné zve
Zuzana Vojackova



Rekondi¢ni pobyt ve Velkych Losinach

Vazeni pfatelé,

také letosni rekondi¢ni pobyt ve Velkych Losinach se uskutecnil v penzionu Horinka. Penzion
je v klidném prostfedi, stranou od hlavni silnice. Ma 4 bezbariérové pokoje a cely objekt je
samoziejmé také bezbariérovy. Podavaji se pouze snidané. Na obédy a vecefe se dochazi
mimo penzion. Béhem pobytu budou opét poskytovany masaze a nové se mizete vykoupat
v adaptovaném termalnim koupalisti.

LetoSni pobyt byl vSemi ucastniky velice kladné hodnocen azcela nam vyhovoval.

Abychom mohli vyhovét zadostem vice vozickard, naplanovali jsme pro rok 2017 dva turnusy.
Pfedbézna cena za pobyt bude v rozmezi K¢ 3 000 az K¢ 4 000.

ZaAMD v CR Petr Prochézka

MiSTO POBYTU: Velké Losiny - penzion Horinka
TERMINY POBYTU: 8. 7. - 15. 7. a 15.7.-22. 7. 2017

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

Za AMD Petr Prochazka
Hiebecska 2674
272 01 Kladno

E-mail: prochap@seznam.cz
Kopie na: info@amd-mda.cz
Mobil: 603255820



PRIHLASKY NA REKONDICNi POBYTY

Prihlaska na rekondic¢ni pobyt ve Velkych Losinach

8.7.-15.7.2017 a15.7.-22.7. 2017

Jméno a pfijmeni:

Adresa byd|isté: PSC:

Datum narozeni: Cislo OP:

Telefon: Prikaz ZTP-P ¢&.

Pouzivam: 1) mechanicky vozik  2) elektricky vozik 3) zvedak
Doprava: 1) vlastni vozidlo 2) zadam o pomoc pfi zaijisténi mikrobusu

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

Budu mit pravodce: ano - ne

Jméno a pfijmeni pravodce:

Adresa  bydlisté: PSC:
Datum narozeni: ¢.0OP: Tel.:
Mam zajem o: termalni bazén - masaze
Prlivodce ma zadjem o: termadlni bazén - masaze

Dne: Podpis:
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Rekondiéni pobyt u more

V' pfistim roce 2017 se opét chystame uskuteénit zahraniCni rekondiéni pobyt
v Chorvatsku, v lokalit¢ Makarska v bezbariérovém arealu hotelu Biokovka,
v terminu od 23. 8. do 2. 9. 2017. QOdjizdét z Prahy se bude 22. 8. a zpét z Makarské
2.9.2017.

Hotel Biokovka ma pro pfisti sezonu pro ubytovani skupin novou obchodni strategii
pridélovani pokoju. Spociva v tom, Ze jen polovina poZadovanych pokoju bude pfidélena
vzdy v renovované ¢asti s vyhledem na mofe. Pro nas je zaji$téno 6 bezbariérovych pokoj,
které jsou s vyhledem na mofe, a dal$i dva béZné pokoje k tomu. Druhou polovinu pokojd
mame potvrzenou s klimatizaci smérem k horam. Starou nerenovovanou ¢ast pokoji jsme
po Spatnych zkuSenostech z letoSniho roku neobjednavali. Cenova relace bude v rozmezi
13 000 az 14 000 K¢.

Ubytovéni je zajisténo pro 30 osob v¢etné 1 pomocnika a 1 zdravotnika. K dispozici je nékolik
zcela bezbariérovych pokojl. Ubytovani je ve dvoullizkovych pokojich. Kazdy éastnik si
musi zajistit svého privodce sam, popfipadé si najit osobu, se kterou se UCastni pobytu
a s niz bude ubytovén.

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

Vzhledem k tomu, Ze pravé o tato mista je znaCny zajem, bude organizace davat pfednost
tém ¢lendm AMD, ktefi se tohoto pobytu jesté vibec nezdcastnili, anebo nebyli zafazeni
v minulém pobytu. Pobyt je vhodny i pro U€astniky na mechanickém voziku, ktefi si
v autobusu mohou pfesednout na sedacku a nebudou vyZadovat bezbariérovy pokoj.
JelikoZ potfebujeme zjistit z&jem o tento rekondi¢ni pobyt pro zajidténi pfipadné pobytové
slevy od CK, zddame zajemce, aby odeslali pfedbéznou pfihlasku, kterou pfikladame,
nejpozdéji do konce roku 2016 pfimo na adresu:

Petr Prochazka

Hiebeéska 2674

Kladno PSC 272 01

nebo na e-mail: prochap@seznam.cz
kopie na: info@amd-mda.cz
Informace mozné na tel. ¢. 603255820

ZaAMD v CR - Petr Prochazka
povéreny vedenim rek. pobytu



PRIHLASKY NA REKONDICNi POBYTY

Predbézna prihlaska na rekondi¢ni pobyt u more

Asociace muskularnich dystrofikai v CR
Petyrkova 1953, 148 00 Praha 4

Rekondi€ni zahrani¢ni pobyt v Chorvatsku — lokalita MAKARSKA
od 23. 8. -2.9. 2017

Jméno, pfijmeni:

Adresa:

Tel., jiny kontakt:

POJEDE SE MNOU PRUVODCE: ANO NE
PRO TUTO CESTU POTREBUJI VOZIK:

Elektricky: musim na ném cestovat
ANO NE
Mechanicky: pfesednu si na sedacku v autobusu a souhlasim

s jeho pfepravou v zavazadlovém prostoru,
nevyzaduji bezbariérovy poko;.

ANO NE

Jinou pomuicku:

UBYTOVANI: Nékolik pokoijti je zcela bezbariérovych. Vzhledem k mému postizeni
potfebuiji nutné tento pokoj z t&chto divodu. Sdélte i pozadavek pro privodce (vozik apod.).

\% Dne: Podpis:

Vénujte prosim pozornost dobé pobytu a odjezdu na a z Makarské
riviéry. Doba pobytu pfimo na misté je od 23. 8. do 2. 9. 2017 (10 dnu).
Odjezd z Prahy 22. 8. a z Makarské riviéry 2. 9. 2017!!!
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SPOLECENSKA RUBRIKA

SPOLECENSKA RUBRIKA

V obdobi 1. 9. — 31. 12. 2016 oslavili zivotni jubileum tito nasi ¢lenové:

35 let — Ondfrej Hiadik, Pavel Bada¢, Hana Bohacova
40 let — Lubo$ Veverka, Véra Mala, Gabriela Kalouskova
45 let - Petr Snabl, Eva Cejhonova, Stépanka Fajtova
50 let - Jifina Kupcova, Jana Falcova
55 let — Zdenka Sejstalovéa
60 let — Hana Kogova, Marie Hornickova
65 let — Jaroslava Krej¢ova, Jarmila Krausova,

Miluse Csankova, Jan Mares,

Karel Zabusek, Miloslav Strnad
70 let— Miroslava Prochazkova, Karel Bican
75 let - Ivana Christovova

Blahoprejeme!

Podékovani

Chtéla bych touto cestou podékovat vyboru AMD za blahoprani a darek k mému
Zivotnimu jubileu. Byla jsem timto velice potéSena.

Dékuji.
Ludmila Jandova, Nejdek

Navzdy nas opustili!

Jan Opletal — 52 let
Darja Mouchova — 56 let

Vzpomindme!

®
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