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17. cervna 2017

Opét na Vaclavském nameésti
(Mustek) v Praze.

Nejvétsi motocyklova charitativni akce v Ceské Republice,
ktera je jedinym takovymto projektem v EU a druhym
v Evropé (po Svycarské Love Ride). Uzij si vybornou party
plnou zivych koncertt a tradi¢ni Spanilou Jizdu Prahou.

www.mdaride.cz




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

asociaci nervosvalovych nemoci.

AMD je élenem Ceské rady

pes s . . e}gonusc;,{‘%
humanitarnich organizaci, 2 %)
Narodni rady osob se zdravotnim ¢ 5
postizenim Ceské republiky 31 g“
a ¢lenem EAMDA - Evropské aliance %, &7
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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 odkazani na 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,

letosni prvni Cislo naseho Zpravodaje je vénovdino hned nékolika tématiim. Asi mnozi z Vis
zaznamenali, Ze na poli vyzkumu nervosvalovych onemocnéni doslo k pomérné vyznamnému
pokroku, a to v podobé nového léku na spindlni svalovou atrofii (SMA). Lék Spinraza je velikou
nadéji pro lidi s SMA, jeho ticinky byly tak prokazatelné, Ze tieti faze klinické studie byla pfedcasné
ukoncena a koncem minulého roku byl ve Spojenych stdatech schvdlen k lécbé pro pacienty
s timto onemocnénim. I v Evropé jiZ probihd zrychlené Fizeni o schvdleni pouzivdni tohoto léku.
Prejme si, aby byl lék v brzké dobé pristupny i pro nase pacienty. Tomuto tématu predchdzi zpriva
srovndvajici nase zdravotnictvi s okolnim svétem, a i kdyz jsme leckdy, a mnohdy i oprdvnéné,
s nasim zdravotnictvim nespokojeni, ve srovndni s okolnimi zemémi nevychdzi vitbec Spatné.
Ve Zpravodaji také najdete informativni zdravotni pritkaz o Vasi osobé pro pripad, Ze byste se
nékdy dostali do situace, kdybyste potiebovali zdravotnické oSetieni a nemohli sami informovat
o Vasich specifickych potiebdch ¢i zdravotnim stavu. Miize Vim to hodné ulehcit pripadnou
hospitalizaci a zdravotnickému persondlu, pfedevsim lékariim, poskytnout dilleZité informace,
na co by si méli pfi medikaci a vySetfeni ddavat pozor. Ti z Vs, kteri by o tento prikaz méli zdjem, se
mohou obrdtit na nasi kanceldr napr. mailem, nebo telefonicky, a my jej vytiskneme a posileme.
Dale pak prindsime informace o dalsich druzich svalovych dystrofii, tentokrdt o kongenitdlni
a myotonické dystrofii. Cas neuvéFitelné leti a jiz tu opét mdame dalsi rocnik dobrocinné akce
MDA RIDE, letos opét na Viclavském ndmésti v Praze. Na tu bych Vis chtél co nejsrdecnéji
pozvat, protoZe je to opravdu zdZitek, ale predevsim celorocni obétavd price lidi, ktefi ndm
chtéji pomoci v nasem boji se svalovou dystrofii. Prijdte a proZijete nezapomenutelny den plny
zdbavy s prijemnymi lidmi. Pro né je pak nase ticast ocenénim jejich prdce a predevsim pocit
radosti, Ze ji nedélaji zbytecné. Ve Zpravodaji samoziejmé jesté najdete pravidelné rubriky, jako

jsou informace ze socidlni oblasti, zdravi ¢i oblibené cestovatelské zdzitky nasich c¢lenii.

VizZeni ctendFi, preji Vim prijemné chvile prFi ¢teni Zpravodaje a pokud mdte sami néjaké

prispévky, poslete nam je.

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.




Inovace 2017 v darcovskych SMS

Poslete 30, ale také 60 nebo 90 K¢. Jednorazové ¢i trvale.
Darovat nebylo nikdy jednodussi!

Darcovské SMS se po 13 letech méni. Nové je mohou darci posilat
neziskovym organizacim dle svého vybéru v hodnoté 30, 60 nebo 90 K¢&.
Lidé navic mohou poslat takzvanou trvalou darcovskou SMS. Opét bud
za 30, 60 nebo 90 K&. Stacdi jedno jediné zadani a jejich dar obdrzi neziskova
organizace pravidelné kazdy mésic.

Za 13 letod spusténi unikatniho Ceského projektu poslali lidé prostfednictvim
DMS vice nez 19 milionu zprav a darovali tak témér 530 miliond korun.

Spole¢ny projekt Féra darct a Asociace poskytovatell mobilnich siti (APMS),
ktera sdruzuje O2, T-Mobile a Vodafone, po tfinacti letech od svého vzniku
pFichazi 21. bfezna 2017 v nové podobé, ktera umozni drobnym darciim posilat
darcovské SMS neboli DMSky ve vice cenovych hladinach. Kromé klasickych
30 K¢, také DMS Sedesatikorunové a devadesatikorunové. Unikatni a ryze
Cesky projekt mobilniho on-line darcovstvi tak vstupuje do nové etapy.

Darce muze svoji trvalou podporu kdykoliv dle svého uvazeni bezplatné odvolat
zaslanim SMS ve tvaru STOP HESLO na 87 777.

Muzete si byt jisti, Ze:

darcovské SMS maji jen provéfené neziskové organizace, které maji
verejnou sbirku. V sou€asné dobé je jich vice nez 300,

z kazdé Castky pfijde neziskové organizaci 29, 59 nebo 89 K¢&. Mobilni
operatofi si neponechavaji zadny poplatek. Koruna z kazdé DMS jde na
provozni naklady a rozvoj projektu, ktery spravuje Férum darct, stfeSni
organizace, ktera od roku 1997 rozviji darcovstvi a filantropii v Cesku,
neziskové organizace maji penize na uctu do tfi pracovnich dni, co dary
z SMS zprav prevedou operatofi na provozni ucet DMS, ktery spravuje
Férum darc.



Chcete poslat jednorazovou DMS Asociaci muskularnich dystrofiku?

Staci na &islo 87 777 poslat SMS ve tvaru: C a8

DMS AMD 30 éb}p dmI 5

]
o
3 3 s Darcovskd
o =%
nebo %‘%‘ N ::" SN\S/
DMS AMD 60 5% % .
°e3“o M darc™
nebo ,I'Or:déSt
DMS AMD 90 )

Chcete nasi organizaci podporit trvale?

Pravidelné drobné darcovstvi je zakladnim kamenem uUspéchu dobré
véci, ktera je pravé vam sympaticka a které tak trvale fandite. Trvala DMS
na Cislo 87 777 spole€né pro vSechny tuzemské mobilni operatory vas
rozpoCet nezatizi, podporované neziskové organizaci vSak umozni lépe
planovat a dosahovat dlouhodobych cili v udrzitelnych, odpovédnych
a prospésnych projektech.

Chcete, aby zvolenou &astku dostavala neziskovd organizace mésic co
mésic, az do doby, kdy se rozhodnete pfikaz odvolat?

Do zpravy na Cislo 87 777 napiste: C a8
& f
DMS TRV AMD 30 3 & ;
3 3 P DéTCOVSKa
nebo %‘%_ Y 882 SMS
DMS TRV AMD 60 o % o
%0, M garcd
nebo ,I'Of:déﬂ
DMS TRV AMD 90 :
POZOR!

Trvalou podporu muzete kdykoliv dle svého uvazeni bezplatné odvolat
zaslanim SMS ve tvaru STOP AMD na 87 777.



INFORMUJEME

MDA RIDE opét na Vaclavaku

Dne 17. 6. 2017 probéhne od 10:00
hodin jiz 9. roénik MDA RIDE
a to opét na Vaclavském namésti
v Praze.

Po velkém Uspéchu lofiského ro¢niku
se podafilo znovu vyjednat pofadani
této skvélé akce pro lidi postizené
svalovou dystrofii v centru Prahy.

Jako vzdy bude bohaty doprovodny
program, zahraje fada kapel a nebude
samoziejmé chybét spanila jizda

Prahou. Akci pfijdou podpofit zndmé
osobnosti.

PFijdte i Vy. Okoli je pIné bezbariérové
a jsou zde i WC pfistupna pro
voziCkare.

Cast z vytézku této akce bude
opét rozdélena mezi naSe d¢leny
a organizaci.

Zaroven vyzyvame vSechny, ktefi fesi
problém s pfispévkem na jakoukoliv
pomf(icku, aby co nejdfive zaslali svuj
pozadavek do na$i kancelafe. PoStou
nebo e-mailem na info@amd-mda.cz.




INFORMUJEME
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revidovanou brozuru Pfes bariéry —
Informaéni rozcestnik pro snadné
putovani Prahou.

TrojjazyCna Cesko-anglicko-némecka
publikace je zdrojem odkazi na
dllezité instituce a informacni weby,
ale i voditkem, jak se zorientovat
v moznostech, které hlavni mésto
lidem s omezenou schopnosti pohybu
nabizi.

BroZzura je rozdélena do péti
tematickych okruht. Prvni kapitola
se zabyva pristupnosti informacnich
stfedisek, druha cast se vénuje
méstské hromadné dopravé i pfepravée
individualni.

V dalSich oddilech Ize najit
informace o vybranych pujc¢ovnach
kompenzacnich pomucek, dalezitych
webech a uziteCnych publikacich
souvisejicich s problematikou.

PFi hodnoceni pfistupnosti uvedenych
infocenter se brozura opira
o0 Metodiku kategorizace pfistupnosti
objektli, schvalenou Ministerstvem
pro mistni rozvoj CR, tFistupfiova
kategorizace je proto uvedena
v zavéru kazdé jazykové mutace.

V soucasné chvili je publikace
zdarma k dispozici v kancelafi

Prazské organizace vozi¢karu
na adrese Benediktska 6, Praha 1.

V blizké dob& by méla byt rovnéz
dostupna v pobockach Prague City
Tourism (Prazské informacni sluzby)
a v dalSich infocentrech. Brozura
vznikla za finan¢ni podpory MMR.

PRES BARIERY

UBER DIE BA-
RRIEREN

# Informacni
rozcestnik pro
snadné putova




INFORMUJEME

Motorkaisky pruvodce po Moravé

Jiz druhou knihu, tentokrat s nazvem
Motorkarsky privodce po Moravé,
vydal na§ kamarad a podporovatel
Josef ,Kada“ Kaderabek.

Je to opét kniha plna tipl na krasné
vylety na motorce. Pfes ohromné
pracovni vytizeni pfi pofadani MDA
RIDE a nemalé zdravotni problémy
jeSté dokazal napsat zajimavou
a poutavou knihu. Navic ¢ast
z jejiho vytéZku opét vénuje na konto
MDA RIDE.

Knize i Kadovi
uspéchd.

pfejeme hodné

Kad'o, dékujeme!

Motorkarsky
pruvodce
PO Morave

JosefF Kada Kaderabek







INFORMUJEME

Spinalni svalova atrofie v souvislostech

kniha Spinalni svalova atrofie

v souvislostech, kterou napsala pani

v , . Helena Koéowi a kolektiv
Helena KocCova. Knihu v Neoluxoru " = N
pokftili: prof. MUDr. Viadimir Komarek, Spinalni svalova atrofie
CSc. — dékan 2. LF UK Praha, v souvislostech

PhDr. Jifina Prekopova — psycholozka,
doc. PaedDr. Vanda Hajkova,
Ph.D. — prfedsedkyné Somatopedické
spole¢nosti a zastupce vedouci
katedry Specialni pedagogiky UK Praha,
Doc. MUDr. Miluse Havlova, CSc.
a doprovazejici rodiny s SMA.

Je to prvni ucelena publikace o SMA
u nas!

} Nakiadatelsty

H odborné literatury




INFORMUJEME

Setkani pacientskych organizaci

V sobotu 11. bfezna 2017 jsme
se v Praze setkali s pacientskymi
organizacemi, které se zabyvaji
rGznymi typy nervosvalovych
onemocnéni. Zucastnili se zastupci
END Duchenne, Kolpingova rodina
Smeéno - Projekt SMA, Parent
Project CZ, SMAci - Pacientska
organizace SMA. Diskutovalo
se 0 mozné spolupraci pfi
feSeni spole¢nych cild - vznik
specializovanych center, vzdélavani
Iékafl a zdravotnického personalu,
neinvazivni a invazivni metody plicni
ventilace, socialni problematika...




INFORMUJEME

Seniofi a rodi€e nemocnych déti usetfi na lécich

Vlada na svém jednani 30. ledna
2017 schvalila navrh novely zdkona
€.48/1997 Sb., o vefejném zdravotnim
pojisténi. V navrhu jsou obsazeny
zmény v |Iékové politice ministerstva
zdravotnictvi, které maji pomoci
seniorim a rodindm s nemocnymi
détmi lépe snaset ekonomické obtize
spojené s lécbou.

,Chceme, aby ochranné limity na
zapocitatelné doplatky na Iéky byly
nastaveny pratelStéji pro seniory
a také pro rodi¢e nemocnych déti. Pro
obé tyto skupiny pojisténci by vysoké
néaklady na léky mohly byt ekonomicky
znevyhodriujici aZ likvidacni, “ vysvétlil

Jak by mél klesnout rocni
limit na doplatky

(v K¢, pro dlichodce a déti)
Seniofi nad 70 let

2500 3

Lidé 65 aZ 69 let

2500 N

Dé&ti do 18 let

2500

Zdroj: CT24

po jednani vlady ministr zdravotnictvi
Miloslav Ludvik.

Cilem navrhu je snizit spolutcast
pojisténcli, patficich do socialné
zranitelnych skupin obyvatelstva,
na doplatcich za |écivé pfipravky
CasteCné hrazené z prostredki
vefejného zdravotniho pojisténi.
Navrhuje se snizit spoluucast
u déti do 18 let, &imz bude financné
odlehéeno rodinam s nemocnymi
détmi, a snizena podle navrhu bude
spolut¢ast i u osob od 65 let véku
(s navazujicim dalSim snizenim
spoluti¢asti od 70 let véku).




Poéet cestujicich na voziku roste, loni Ceské drahy registrovaly

skoro 6 000 cest

Novy rekord v poctu registrovanych
cestujicich se zdravotnim postiZzenim,
kteFi si vyzadali asistenci od Ceskych
drah pfi své prepravé, padl v lofiském
roce. Sluzeb Ceskych drah vyuzilo
dle objednavkového systému 5 957
zdravotné postizenych, predevSim
osob na voziku. Celkem to je
o 12,5% vice pfeprav nez v roce
2015.

Ceské drahy dnes b&zné prepravuiji
v jeden jediny den tolik registrovanych
vozickary, jako v 90. letech prepravily
za cely rok. Nizkopodlaznimi vlaky
narodniho dopravce cestuji kazdy
mésic  dalsi stovky imobilnich
cestujicich bez rezervacniho systému.
Ti vyuzivaji moderni nizkopodlazni
vlaky a bezbariérova nastupisté na
vybranych stanicich.

V letoSnim jizdnim fadu nabizi narodni
dopravce Ceské drahy prepravu osob
na voziku ve 4 914 vlacich na uzemi
celé Ceské republiky i do zahranigi.
Je to o 258 vlaka vice nez
v roce 2016.

Nabidka bezbariérového cestovani
se rozsifila napfiklad na trase Praha
— Pardubice — Ceska Tfebova — Brno
o0 mensi a stfedné velka mésta jako
jsou Prfelou¢, Chocen, Svitavy nebo

Blansko. Pocet  bezbariérovych
spojeni se rozSifil také na spojeni
Prahy, Usti nad Labem a Dé&gina.
Podstatné se tak zlepSila doprava pro
voziCkafe z nejsevernégjSich oblasti
Cech, ze Sluknovského vybé&zku, do
Prahy a do dalSich mist republiky.

Systém objednavky osob se
zdravotnim postizenim, predevSim
pfi svém cestovani, zaznamenal za
lofisky rok celkem 7 150 objednavek,
z toho bylo 5 957 cest realizovanych.
Cast cest zrusili sami cestujici,
napf. ze zdravotnich ddvodd nebo
zmeénili své plany.

Pozitivni je, Ze pouze 5,8% z téchto
zadosti musel dopravce odmitnout,
napr. zduavodu vyluk ajinych prekazek,
které nedovolily zajistit bezpecnou
pfepravu a pohyb na voziku.

Osobam se zdravotnim postiZzenim
informaéni  servis, objednavkovy
systém, pfehled o pfistupnosti stanic
a vlakd a dalsi informace na webu
www.cd.cz/bezprekazek.

Petr Stahlavsky

tiskovy mluvéi



Na pomoc v boji proti bariéram prichazi novy web Mapa bariér

Od konce roku 2016 jsou
v provozu stranky Mapa bariér
(www.mapabarier.cz). Stranky maji
za cil pomoci uzivatelim
s pohybovymi potiZemi, ktefi
se potykaji s architektonickymi
bariérami.

Projekt Mapa bariér slouzi dvéma
skupinam uzivateld. Prvni skupinou
jsou uzivatelé z fad jednotlivcd,
instituci a firem, ktefi potfebuji
odstranit bariéru ve svém objektu
nebo ti, ktefi chtéji realizovat stavbu,
prestavbu apod., a to tak, aby
odpovidala zakonnym pozadavkim
a potfebam pohybové postizenych.
Pro né jsou na strankach zverejnény
pravni normy fesSici problematiku
bezbariérového uzivani staveb
(stavebni zakon, vyhlaska
0 obecnych technickych pozadavcich
zabezpedujicich bezbariérové uzivani
staveb — tzv. bezbariérova vyhlaska
apod.).

Stranky dale pfinaseji komentare
k bezbariérové vyhlasce s praktickymi
radami a ukazkami konkrétnich
dobrych i nevhodnych feseni (véetné
plank(, 3D modell a fotografii).

V adreséfich jsou kontakty na odborniky;,
ktefi maji zkuSenosti s podobnymi
feSenimi, a kontakty na firmy, které

vyrabéji nebo dodavaji technické
prostfedky pro pfekonavani barier.

Druhou skupinu tvofi lidé, ktefi se
potkavaji s néjakou bariérou (napf.
nevhodné  upravenym  vstupem
do vefejné instituce, chybégjicim
najezdem na chodnik nebo zastavku
hromadné dopravy, nevyhovujici
toaletou, chybéjicim mistem
na parkovani atd.).

Pro né je pfipravena mapa, do
které mohou bariéru zaznamenat.
Vyfotografuji problematické misto
a do mapy zaznamenaji bod, kde
se prekazka nachazi, popisi, v ¢em

bariéra spo€iva, vloZzi pofizené
fotografie.
Dale maji mozZnost pfedat

administratorovi projektu doplriujici
informace, napf. komu patfi objekt
s bariérou, informace o probéhlych
jednénich s majitelem objektu apod.
Administrator se nasledné pokusi
pomoci s odstranénim bariéry.

Stranky Mapa bariér vytvofil a provozuje
spolek Neposedime z. s. Projekt byl
realizovan za pfispéni prostredku
statniho rozpoétu CR z programu
Ministerstva pro mistni rozvo;.

Roman Folvarsky
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Osoba blizka jako pecovatel

Pokud poskytujete péci a podporu blizké osobé, mate narok na vyhody, které se tykaji pojisténi.

Zdravotni pojisténi:
+ stat plati za osobu, kterd pobira
pFispévek na péci ve stupni Il IlI, IV

« stat plati pojistné za osobu, ktera
peCuje o osobu pobirajici pfispévek
ve stupni Il 1l IV

Dachodové pojisténi:

Pojisténé jsou pfi splnéni podminek
stanovenych zakonem osoby peclujici
0 osobu, ktera je zavisla na pédi jiné osoby
ve stupni Il, Ill nebo IV, pokud spolu Ziji
v domacnosti. Podminka doméacnosti neni
vyZadovana, pokud jde o blizkou osobu.

Prispévek na péci

Piispévek mliZze osoba vyuzit
riznymi zpusoby, které lze
samoziejmé kombinovat:

e hradi si z néj sluzby
registrovaného poskytovatele
socialnich sluzeb ve svém okoli
(osobni asistence, peCovatelska sluzba,
staciona¥, respitni péce apod.)

+ z pfispévku je mozné platit
¢lovéka, ktery se o osobu
stara (poskytovatel socialnich sluzeb,
osoba z okruhu pfibuznych, znamych,
sousedu...).

'V pfipadé, ze pé€i poskytuje osoba
blizka (déti, rodice, prarodiCe, sourozenci,
manzelé, registrovani partnefi), neni tfeba
mit s touto osobou uzavienou
smlouvu o poskytovani péce.

V pfipadé, Ze péci poskytuje jina
fyzicka osoba, tzv. asistent socialni
péce (osoba starSi 18 let, zdravotné
zplsobila, sama nepobirajici pfispévek na
péci — napf. soused, pfitel, znamy), je treba
s ni uzavfit smlouvu o poskytovani
péce (ve smlouvé musi byt uvedeno oznaceni
smluvnich stran, rozsah pomoci, misto a ¢as
poskytovani pomoci, vySe Uhrady).

®
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NOVINKY TYKAJICi SE INKONTINENCNICH POMUCEK

Od 1. 1. 2017 jsou na zakladé nového predpisu inkontinenéni prostfedky
s vétSim, ¢ mensim doplatkem. Za stejné pomdcky, které byly dfive plné
hrazeny z vefejného zdravotniho pojisténi, si nyni jejich uzivatel pfiplati. NRZP
CR tedy velmi naléhavé doporuduje, aby se vSichni pojisténci, pouzivajici
inkontinenéni pomdacky, peclivé seznamili s aktualni verzi nového ¢&iselniku
VZP CR s nazvem ,Uhradovy katalog VZP — ZP verze 989 s platnosti
od 1. 1. 2017, Prehled bezdoplatkového / doplatkového sortimentu ve skupiné
02 - Prostfedky pro inkontinentni®.

ZMENA ROZHODNEHO OKAMZIKU PRO UPLATNENI SLEVY
PRO ZTP/P A INVALIDY

Rozhodny okamzik vzniku naroku na slevu pro drzitele ZTP/P ¢i poplatnika
po pfiznani invalidity by se mél zménit. Nové nevznikne narok na slevu az
v okamziku vydani prikazu ZTP/P nebo pobirani invalidity, ale uz v momenté
jejich pfiznani. To samé pravidlo bude platit i v pfipadé slevy na vyZivovanou
manzelku ZTP/P a slevy na dité ZTP/P.

VALORIZACE DUCHODU

Od 1. ledna 2017 dochazi k navyseni vSech druht diichodd, které jsou vyplaceny
z Ceského duchodového pojisténi. Toto zvySeni probéhne automaticky a zadat
0 néj nemusite.

Zakladni vyméra didchodu se zvySuje o 110 K¢, a to na 2550 K¢. Procentni
vyméra pak 0 2,2 %.



ZVYSENI MINIMALNi MZDY

MPSV se snazi postupné zvySovat minimalni mzdu tak, aby se jeji Urover
priblizila 40 procentum prdmérné mzdy. Od ledna 2017 zvysSili minimalni mzdu
z 9 900 K& na 11 000 korun. Jde o nejvétsi navyseni v historii CR (1 100 Kg&).
Sjednotili také minimalni mzdu pro zdravotné postizené, pro vSechny tak plati
jedna minimalni mzda. Pro srovnani, v roce 2014 byla minimalni mzda pouhych
8 500 K¢&.

ZVYSENIi DOTACI NA SOCIALNI SLUZBY

V letoSnim roce jsme prosadili navySeni dotace na socialni sluzby na celkovou
Castku 9 270 000 000 K&, coz je o 85 mil. K& vice nez v lofiském roce
a o 1,5 mld. K& vice neZ v roce 2014.

NOVY DOTACNi PROGRAM PRO ASISTENCNI PSY

MPSV zfidilo novy dotaéni program pro tzv. asisten¢ni psy. Program pomuze
socialnimu zaclenovani osob se zdravotnim postizenim a zlepS$i situaci
v oblasti finanéni podpory organizaci, které se zabyvaji specialnim vycvikem
pst (tzv. asistencnich psu) pro handicapované lidi. Dosud tu takovy program
nikdy v minulosti nebyl. Pro rok 2017 jsme z rozpo¢tu uvolnili na tento dotacni
program celkem 5 mil. K&.

SNAZSi VYMENA PRUKAZU OzP

Drzitelé prikazu TP, ZTP a ZTP/P si je mohou vyménit bez zbyte€nych
administrativnich pratahl a spravniho fizeni, které by znovu posuzovalo jejich
zdravotni stav. Narok na pfispévek na mobilitu je navic nové vazan pfimo
na narok na prikaz osoby se zdravotnim postizenim ZTP nebo ZTP/P.

V roce 2017 ocekavame ukonéeni legislativniho procesu u nasledujicich
zakonl(, které by meély zacit platit v pfistim roce:

* novela zakoniku prace (s vyjimkou vybranych ustanoveni, ktera upravuji
zmény tykajici se dovolené a ktera nabyvaji uc¢innosti 1. ledna 2018)

* novela zakona o zaméstnanosti

* novela zakona o socialnich sluzbach



PRIPRAVOVANA NOVELA ZAKONA C. 329/2011, PROJEDNAVANA
1.2.2017, BY MELA PRIJIT V PLATNOST V LEDNU 2018

Je to navrh zakona, ktery iniciovala NRZP CR, a ktery by mél vyznamné zménit
soucasnou podobu davek na zvlastni pomUlcky a dale by mél fesit i zvySeni
prispévku na mobilitu.

Zatim neni jasné, v jaké vySi bude zvySen pfispévek na mobilitu. Je shoda
na tom, Zze o koneéné vySi pFispévku na mobilitu rozhodnou poslanci
svym hlasovanim, pficemz se predpoklada zvySeni pfispévku minimalné
posuzovani naroku u pfispévku na nakup motorového vozidla a u pfispévkl na
kompenzaéni pomdcky se jiz nebude testovat majetek spole¢né posuzovanych
osob zadatele, a to ani pfi zadosti o odpusténi 10% spolutcasti. Nadale se
bude testovat pfijem spole¢né posuzovanych osob pouze v pfipadé, kdy je
podana zadost o pfispévek na nakup motorového vozidla, nebo, kdy Zadatel
o prispévek na kompenzacni pomiicku bude zadat o odpusténi 10 % spoluucasti.
Pokud nebude zadat o odpusténi 10% spoluucasti, nebude se provadét
ani pfijmovy test spole€né posuzovanych osob. Navrh zakona obsahuje
zkraceni doby o opétovnou zadost o pfispévek na nakup motorového vozidla
z 10 na 7 let. Navrh zakona obsahuje i dalSi ustanoveni, ktera jsou ve prospéch
osob se zdravotnim postiZzenim, ktera se jesté upfesriuji, a proto Vas o nich
budeme informovat, az budou na pevno dohodnuta.

Predpoklada se, ze zakon vstoupi v platnost od 1. 1. 2018, ale to jen v pfipadé,
Ze se podafi ukoncit jeho projednavani v Poslanecké snémovné i Senatu
do voleb, které se uskutecni v fijnu letodniho roku. Proto je v naSem zgjmu,
aby byl zakon projednan co nejdrive.

EVROPSKY ZAKON O PRiISTUPNOSTI

Vybor pro vnitfni trh a ochranu spotfebitell Evropského parlamentu bude
v nejbliZz8i dobé projednavat Evropsky zékon o pfistupnosti. Jedna se o zakon,
ktery by mél zlepsit povinnost ¢lenskych statd EU v pfistupnosti zastavéného
prostfedi, vyrobkll a sluzeb a dalSich zafizeni. Bohuzel pfi projednavani
v Evropském parlamentu byly vzneseny pozméfovaci navrhy, které podstatnym
zpUsobem méni navrh Evropské komise a zakon by dostatec¢né neplnil funkci,
tedy zptistupnéni prostfedi pro osoby se zdravotnim postizenim. NRZP CR
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se proto obratila dopisem na Ceské europoslance, ktefi jsou ¢leny Vyboru
pro vnitfni trh a ochranu spotfebitelt. Pozadujeme po nasich poslancich, aby
se piiklonili k nazoru Evropského fora zdravotné postizenych a zabranili tak
zmékdéeni podminek pFistupnosti pro osoby se zdravotnim postizenim.

Jedna se o0 smérnici, ktera je pravné zavazna, coz znamena, ze Clenské staty
EU musi uplatiiovat obsah tohoto aktu. Podle navrhu musi byt pfistupné pouze
vybrané vyrobky a sluzby. Jde zejména o: smartphony, tablety a pocitace,
automaty pro vydej jizdenek a odbavovaci zafizeni, televizory a televizni
programy, bankovni systémy a bankomaty a online nakupy. BohuZel, tato
smérnice nefesi dalSi oblasti, dilezité pro kazdodenni Zivot osob se zdravotnim
postizenim. Jedna se zejména o budovy souvisejici s pFistupnymi vyrobky
a sluzbami. Jde o to, aby se osoba se zdravotnim postiZenim dostala napfiklad
k pfistupnému bankomatu, kdyZ samotna banka nebude pfistupna.

EDF svolalo na pondéli 6. 3. 2017 ve 12 hodin demonstraci pfed Evropskym
parlamentem v Bruselu. Po protestu budou uc¢astnici pfitomni jednani Vyboru
v EP, ktery bude smérnici projednavat. Hlavnim mottem protestu je, aby
doslo ke zvyseni povédomi o Evropském aktu o pFistupnosti a pozadat Vybor
Evropského parlamentu pro vnitini trh a ochranu spotfebitel(, aby pfijal
ambiciéznéjsi stanovisko k tomuto ddlezitému legislativnimu navrhu, ktery by
mé&l skute¢ny vyznam pro OZP v Evropé.

pfipravila: Nikola Stefanova
Zdroj: NRZP




Ceské zdravotnictvi je lepsi, nez se nam zda. Jeho prednosti
vyniknou v evropském srovnani

Zlobite se na &eské zdravotnictvi? Tak to se podivejte za hranice. Zjistite, Ze patfi v Evropé
k tém lepSim. Mezi postkomunistickymi zemémi je dokonce suverénné nejlepsi. Predbéhlo
ale i zdravotnictvi Velké Britanie, Spanéliska &i Italie. A kdyz si dohromady dame jeho vysledky
a penize, které do n&j v Cesku jdou, je absolutni $pickou. V tom m(ize byt v blizké budoucnosti
problém. Napéti mezi zdroji, které jsou ochotni ob&ané a jejich stat do svého zdravotnictvi
vlozit, a vystupy, které poskytuje, €asto na Ukor zdravotnikd, nelze zvySovat donekoneéna.
Nékde se bude muset ustoupit 0 krok zpatky. Co si vybereme z povéstné triady: dostupnost,
kvalitu nebo nizké naklady? Co obétujeme? Zdravotnicky denik analyzuje vysledky Evropského
spotfebitelského indexu zdravotni péce (Euro Health Consumer Index — EHCI) za rok 2016, ktery
byl zvefejnén na konci ledna. Neni to zebfi¢ek dokonaly, jisté pomiji nékteré aspekty a obsahuje
chyby, ale umoznuje celkem objektivni srovnani, protoze méfi vSem zhruba stejné.

Ministr financi Andrej Babi§ kdysi spoleCnosti Health Consumer

pfisel s dnes jiz legendarni tezi, ze
Ceské zdravotnictvi je &erna dira.
Lékafi mu oponovali, Ze za penize,
které do zdravotnictvi sméfuji a jsou
pod primérem zemi OECD, poskytuje
dostupné a kvalitni sluzby. Analyza
EHCI 2016 jim dava za pravdu.
A spiSe podporuje bonmot ministra
zdravotnictvi  Miloslava  Ludvika,
Ze Ceské zdravotnictvi je ,posledni
zapadni zdravotnictvi na vychodé®.

Evropsky spotiebitelsky index
zdravotni péée (EHCI) je od svého
zavedeni v roce 2005 uznavanym
standardem moderniho monitorovani
zdravotni péce. Index je sestavovan
z kombinace verfejnych statistickych
udajt, pacientskych prizkumi
a nezavislého vyzkumu provadéného

Powerhouse Ltd, coz je Svédska
soukroma spoleCnost zabyvajici se
méfenim vykonnosti zdravotni péce
v Evropé a Kanadé se zaméfenim
na podporu postaveni pacientd
a spotrebiteld. Porovnani fungovani
narodnich systém( zdravotni péce
prostfednictvim EHCI si vysoce ceni
i Evropskd komise. Cely material
je volné k dispozici na strankach
www.healthpowerhouse.com.

Indikatory, které EHCI sleduje, jsou
roztfidény do Sesti subdisciplin
(v zavorce jsou uvedeny indikatory):

1. Pacientskad prava a informace
(Zakony zalozené na pravech
pacientd. Zapojeni pacientskych
organizaci do  rozhodovani.
Pojisténi odpovédnosti pfi



vykonu povolani bez zavinéni.
Pravo na druhy nézor. Pfistup
ke zdravotnické dokumentace.
Registr  lékafd  opravnénych
k vykonu povolani. Web nebo
24hodinova telefonni interaktivni
informace o zdravotni péci.
Pieshrani¢ni péce, hrazena
domovskou zemi. Katalog
poskytovatelll péCe s hodnocenim
jejich kvality. Elektronické zaznamy
pacient(. On-line objednavani.
Elektronicky recept.)

Dostupnost, cekaci doby na
léébu (Dostupnost praktického
Iékafe v den potieby. PFimy
pfistup ke specialistim. Velké
elektivni operace do 90 dn(.
Lécba rakoviny do 21 dnG.
CT sken do 7 dnu. Cekaci doby
na pohotovostnich pfijmech.)

Vysledky (Pokles kardiovaskulamich
umrti. Pokles umrti na mozkovou
mrtvici. Kojenecka umrtnost.
PfeZivani nemocnych s rakovinou.
Ztrata potencialnich rokd Zivota.
Inffekce  MRSA - nemocnicni
nakaza zlatym stafylokokem.
Podil potrattl. Deprese. Umrtnost
na CHOPN - chronickou
obstrukéni plicni nemoc.)

Rozsah a dosah poskytovanych
sluzeb (Spravedinost zdravotniho
systému. Operace Sedého
zakalu lidi nad 65 let véku

na 100 tisic obyvatel.
Transplantace ledvin na milion
obyvatel. Zubni péce zahrnuta
do vefejného  zdravotnictvi.
Neoficialni platby lékaram.
Dlouhodoba péce o staré ob&any.
Procento dialyz mimo klinik.
Cisarské fezy.)

5. Prevence (Vakcinace malych
déti proti 8 nemocem. Krevni
tlak. Prevence koufeni. Alkohol.
Télesna aktivita. Vakcinace proti
HPV viru. Umrti na dopravni
nehody.)

6. Léky (Uhrada Iékd na recept.
Laikim k dispozici informace
o lécich — laicky ,lékopis®. Mira
zavadéni novych onkologickych
[ékd. Pfistup k novym Iékim — ¢as
zafazeni do uhrad. Antirevmatika.
Uzivani statinl. Spotfeba
antibiotik na hlavu.).

EVROPA SE ZLEPSUJE,
CESKO JE NEJEFEKTIVNEJSI

Zdravotnické systémy v Evropé se
neustale zlepsuji, ty nejlepsi dokazi
Setfit penize, a pfesto zachrafovat
stale vice zivotd, tvrdi se ve zpravé
EHCI 2016.

Celkem bylo mozné ziskat maximalné
1 000 bodl. Letos poprvé dvé
nejlepsi zemé prekrocily 900 bodu
— je to prvni Nizozemi a druhé



Svycarsko. Za nékolik poslednich
let se wvytvofila skupinka elitnich
zemi, které pokofily hranici 800 bodu
v Cele s Norskem (to je tedy celkové
treti). Ceska republika je s 780 body
o pouhych $est bodd za Svédskem
na 13. misté. Je nejlepsi ze zemi
stfedni a vychodni Evropy a je lepsi
nez Velka Britanie, Italie, Spanélsko
a Portugalsko. Slovensko obsadilo
se 740 body 23. pfFicku. Nejslabsi
zemi je Rumunsko s 497 body.

V subdisciplinach ziskalo plny pocet
bodud Norsko v pravech pacientd.
Belgie, SV)'/carsko, ale také Makedonie
bodovaly naplno v dostupnosti péce.
U Makedonie je ale tfeba poznamenat,
ze tato mala balkanska zemé poskocila
z ni¢eho do vysoce transparentniho
elektronického objednavani a eliminace
Cekacich dob.

Cesko je autory hodnoceni zvlast
chvéaleno za efektivitu, respektive za
hodnotu, kterou ¢eské zdravotnictvi
dokaze poskytnout za penize,
jez ma k dispozici. Cesko je v této
discipliné — pomér cost-efficient, Cili
naklady-ucinnost — na tfetim misté
ze vSech 35 zemi, a to je jesté prvni
Makedonie, ktera je pFeci jenom
spiSe raritou, tézko porovnatelnou
s ostatnimi. Také v tomto ohledu je
posledni Rumunsko.

Ceskou republiku experti EHCI
vykresluji jako zemi, kde je efektivita

zdravotnictvi  nikoliv  nahodnym,
ale trvalym trendem. Cim si jej
vysvétluji? Pro mnohé u nas to bude
asi prekvapeni. ,Ceska republika se
jevi jako zemé, jejiz zdravotni systém
je stabilni a prosty korupce (doslova
freedom from corruption), coz je
v zemich stfedni a vychodni Evropy
relativné vzacné,” pisi autofi.

ZAVIDENiIHODNA DOSTUPNOST

Jak si vede naSe zemé v jednotlivych
disciplinach a indikatorech?

Slusné je hodnocena v pravech
a informacich (nejen) pro
pacienty. Prava jsou zakotvena
v zakonech, pacienti maji pfistup
ke své zdravotnické dokumentaci.
Vice bychom méli zapojit pacientské
organizace do rozhodovacich
procesll (agenda soucasného vedeni
MZ) a v praxi skuteCné zpfistupnit
nemocnym tzv. druhy nazor. Zlepsili
jsme se v nékterych informacnich
sluzbach, napfiklad v elektronickém
objednavani, ale stale jsou tam
rezervy (na trhu pasobi firmy, které
takové sluzby nabizeji a ty uz se
zfejmé o dalSi pokrok postaraji). Co
nam vsak sréZi body v této kategorii
je e-preskripce. Pokud se podafi
skuteCné zavést e-recept jako povinny
konecné uz od 1. ledna 2018, jak se
mj. domluvili ministfi zdravotnictvi
a financi, mohli bychom v Zebf¥ic¢ku



poskocit zase o kousek vzhiru. Jak
jsme uvedli vySe, nejhorSim statem
vubec v indexu EHCI je Rumunsko.
Paradoxné ma ale tato zemé jiz
elektronicky recept. ,Jestlize Litva
a Rumunsko uvedly v Zivot elektronicky
recept, co stale jesté brani 16 zemim
se zastaralymi systémy zalozenymi
na papiru skocit do systému
nového, pratelského k pacientidm?

SOCIALNIi OBLAST

Nezadatelné pravo? Chybéjici
odhodlani? Lenost?“ provokuji autofi
studie ve svém komentafi.

Dostupnost péce a cekaci doby je
ukazuje mapka, patfime k nejlepSim
zemim (autofi sice pouzili graf ze
zpravy EHCI 2015, ale rozdéleni zemi
je ivroce 2016 stejné).

| s

Accessibility in EHCI 2015

Nepocitame-li  kuriézni Makedonii,
jsme tieti za premianty této discipliny,
totiz za Svycary a Belgicany. Ve
vSech indikatorech mame nejvyssi

Zdroj: EHCI 2016

hodnoceni, kromé& o néco slabsi
dostupnosti  specialistl. My tady
v Cesku samozfejmé& vime, Ze je

©)



respektive, Ze existuji rozdily
mezi  zdravotnickymi  zafizenimi
i jednotlivymi diagnézami, které
v Casové dostupnosti mohou Cinit
fadové i nékolik mésicl. V zasadé si
vSak dobré hodnoceni zaslouzime,
coz asi potvrdi ze své zkuSenosti
kazdy, kdo se napfiklad nékdy snaZil
dostat k |Iékafi ve Velké Britanii.

KdyZz onu dostupnost péce dame
do souvislosti s vydaji na hlavu,
vidime to jesté jasngji (MK=Makedonie,
Ccz=Cesko, BE=Belgie, CH=Svycarsko.
V8imnéte si i propadaku Polska=PL
a Velké Britanie=UK). Autofi to mj.
komentuji slovy: penize (bohatstvi
statll) nejsou nezbytné nutnym
predpokladem dobré dostupnosti.

Accessibility scores in EHCI 2015 vs. HC spend per capita (PPP$)
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Zdroj: EHCI 2016
VYSLEDKY? JAK V CEM

Pokud jde o vysledky lécby, jsou
za Ceskou republiku v globale velmi
dobré. Objevuji se v nich ale dil¢i
neuspéchy. V parametru umrti na
ischemickou chorobu srdeéni
jsme dokonce druzi nejhorsi v celé

lBE

.....
.......

5000 7000

Evropé. Jsme v ném tedy horsi nez
Rumuni, Madafi, Polaci nebo Slovaci
a predcili jsme jenom Albance (data
jsou z let 1998-2014, vSem statum
se dafi umrtnost sniZzovat, kromé
Albanie, kde narostla).



Pokles umrti na ischemickou chorobu srdec¢ni
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In 12 European countries, heart disease is no
0 longer the biggest cause of death!
0080
Zdroj: EHCI 2016
PFi zvazeni vybornych wvysledkli A v nékterych subdisciplinach

v jinych parametrech, Ize spekulovat,
Ze pfiina nelichotivého umisténi
nebude leZet ve zdravotnictvi, ale
spiSe v zivotnim stylu Ceské populace
(viz dale). Pfitom ve 12 evropskych
zemich uZ nejsou kardiovaskularni
nemoci hlavni pfi¢inou umrti. K tomu
mame tedy jesté daleko.

Podobné kategorie jako dostupnost
je i rozsah a obsah sluzeb (fazeni
nékterych indikatord do kategorii by
asi bylo k diskusi). Cesko je vysoce
hodnoceno jako zemé, ktera umi
zajistit spravedlivy pristup ke
zdravotni péci.

jsme opravdu posledni zapadni
zemi na vychodé. Podivejte se
na transplantace ledvin (opét

za r. 2015). Uspé&sné zemé jsou
vyznadeny zelené&, zadinaji Ceskem
(oznaCeno oranzovou Sipkou).
Za pozornost stoji, ze mezi horSimi
zemémi (zZluta barva) je Italie, a mezi
nejhordimi dokonce jinak vynikajici
Némecko (Cervené). Tady autofi
konstatuji, Zze nékdy se za penize
koupi horsi péce.

Cesko je vyborné v poétu operaci
Sedého zakalu i ve stomatologické
péci, vCetné té, ktera je hrazena
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Kidney transplants p.m.p. 2015

e Source: Council of Europe Newsletter 21/2016
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z vefejného pojisténi. Nékteré jiné
parametry jsou uZz o néco slabsi,
primérmé je napfiklad hodnocena
dlouhodoba péce o staré
spoluobéany. V té u nas panuji
obrovské rozdily a mame spise
Stésti, ze se az do EHCI nedonesl
skute€ny obraz nékterych LDN
a dalSich zafizeni. Navic tuto oblast
stale nemame ani dobfe legislativné
podchycenu (prolinani  socialni
a zdravotni péce), takze zrovna
v tomto indikatoru bylo Cesku asi
notné pfilepSeno.  Ostatné tfeba
v paliativni péci jsme podle jiného
Zebficku az 18. v Evropé (v tomto
ZebfiCku zvitézila Velka Britanie,

AeeBumpy

e
pue|RTIMG
.

tedy zemé, ktera nezvlada akutni
péci ani pfi obrovskych finanénich
objemech, které tato bohata zemé
do zdravotnictvi vklada).

Pohledem na graf kojenecké
umrtnosti (poCet na tisic zivé
narozenych) si zase mlzZeme
sebevédomi zvednout, jsme ctvrti
nejlepsi. Uspéch Ceské republiky
v tomto indikatoru ma dlouholetou
tradici. Statd v Evropé, jimz se
dafi snizovat umrtnost déti, ovSem
v poslednich letech vyrazné pfibylo
(zelené). Méné se dafi napfiklad
Polsku nebo i Slovensku. Nejhorsi
jsou sousedé z Balkanu — Makedonie,
Bulharsko, Rumunsko.
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Infant deaths per 1000 live births

(WHO HfA July 2016)

using the same cut-offs
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TRAGICKA PREVENCE
(KROME VAKCINACE)

SpiSe S$patné hodnoceni ziskalo
Cesko v oblasti prevence. Mate
tu dvé ,jednicky“ za vakcinaci, dvé
primérna hodnoceni (koufeni,
dopravni nehody), ale ve tfech
indikatorech propadame: krevni
tlak, alkohol a télesna aktivita.
Naprava nebude jednoducha, netkvi
totiz primarné ve zdravotni pédi,
ale v Zivotnim stylu a motivacich
obyvatelstva. Predstavime-li si
¢eského prezidenta Zemana,
s jeho pfistupem k vlastnimu zdravi
a ,moudra“, ktera ob&as na toto téma

In EHCI 2006, there were 9 Green scores,

3
13
3

Zdroj: EHCI 2016
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pronasi na vefejnosti a jak je ji tim
zaroven blizky, je zfejmé, Ze zména
pljde ztuha bez ohledu na kvalitu
naseho zdravotnictvi.

Ne piili§ priznivé je Ceska republika
hodnocena v posledni discipliné
a to jsou lé€iva. Zejména je ji EHCI
vyCitan dlouhy ¢as do doby, nez je
rozhodnuto o hrazeni novych lékq,
a také situace v oblasti pfipravkd
na revmatické choroby. Tady uz
narazime na velikost nasi ekonomiky
i podil vydaju na zdravotnictvi
k HDP. Vydaje na nové moderni léky
rostou, snaha je zpfistupnit co nejvice
pacientim je jak na strané pojistoven,

®
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tak statnich regulatord. Ale Ceska
republika je prosté chudSi nez tfeba
takové Norsko, které na zdravotnictvi
vyda na hlavu ftfikrat vice penéz.
V této discipliné zavratné zlepseni
neoCekavejme. Bude nezbytné,
aby se politici pfestali schovavat
prfed svoji odpovédnosti a nacrtli,
alespori pfed volbami, néjakou vizi,
¢i zadani, jakym zpusobem se bude
k novym a drahym lék{im pfistupovat,
a nenechali ekonomicka rozhodovani
na lékafich.

Zdroj: EHCI 2016

ZATiM STOUPAME, ALE PAD
MUZE PRIJIT BRZY.

Na poslednim obrazku je zachycen
desetilety vyvoj celkového hodnoceni
EHCI vSech 35 evropskych zemi.
Zvyraznili jsme na ném c&ervenou
tlustou &arou Cesko — to kromé
krizového roku 2013 kontinualné
a velice vyrazné stoupalo vzhru.

Tak, jak se zlepSuje celkové celé
evropské zdravotnictvi, roste néjakym
zplsobem vétSina zemi. ZhorSeni
v hodnoceni EHCI ovSem
zaznamenalo nejen nejhorsi ze vSech
Rumunsko, ale i jinak velmi dobré
Svédsko. Na sestupnou dréhu se
muze dostat kazdy.

2015 201%



Ceské zdravotnictvi v indexu EHCI
2016 obstalo se cti. Ma své prednosti,
které je tfeba zachovat a rozvijet,
ale nikoliv politicky zaslepené.
Je dobre, Ze je pfistupné a dostupné
vSem, ktefi jeho sluzby potfebuji
a Ze je relativné spravedlivé. Je také
jednim z nejefektivnéjSich v Evropé.
Ma slusné vysledky. Potfebuje vSak
nezbytné preventivné-ozdravnou
klru, ktera ho zachova pro dalsi
léta v udrzitelném stavu. Nemze
donekoneéna udrzovat vysokou
efektivitu na ukor nizkych odmén
zdravotnikd, ktefi v ném pracuji
a ani zaviset na podprimérném
7,5% podilu vydaja na HDP.
Tento podil by mél byt navySen jak
z vefejnych (ostatné je uzaviena

SOCIALNIi OBLAST

pfedbéZna dohoda o pravidelné
valorizaci plateb za statni pojisténce),
tak predevSim soukromych zdrojl
(ale to politici bud' odmitaji, nebo se
toho boji).

S balikem penéz, které ma ceské
zdravotnictvi dnes k dispozici, uz
dal neporoste. Narazilo na svij
strop. Vzdycky se daji najit rezervy,
ale v zasadé efektivnéjsi jiz nebude.
Doufejme, Ze se nebude se zménami
dlouho otalet. Jinak bychom se mohli
pfisté v ZebfiCku propadnout. A byli
bychom opét jen prvnim vychodnim
zdravotnictvim na vychodé. Ke Skodé
pacientd.

Tomas Cikrt

v

LS

®



ZDRAVOTNI PRUKAZ

ZDRAVOTNIi PRUKAZ

Vydavame kartu se zdravotnimi doporu¢enimi

Rozhodli jsme se vyrobit informativni
S . N =
zdravotni prikaz o Vasi osobé pro ’-\SOCI ACE
pfipad, Ze byste se nékdy dostali MUSKULARNICH
do situace, kdybyste potfebovali DYSTROFIKU V CR
S x v . . . rp—; -
zdravotnické oSetfeni a nemohli sami www.amd-mda.cz

informovat o Vasich specifickych
potfebach &i zdravotnim stavu. Muze
Vam to hodné ulehCit pfipadnou

ZDRAVOTNIi DOPORUCENI

Drzitel této karty ma vzacné
NERVOSVALOVE ONEMOCNENI

hospitalizaci a zdravotnickému

personalu, pfedev§im Iékafam, Diag

poskytnout dilezité informace, na co Jméno drzitele karty:

by si méli pfi medikaci a vySetfeni | .o
davat pozor. DAHUM NAIOZENT: ..o
Pridkaz byl konzultovan s pani Adresa:

docentkou Havlovou a zde si hO | .o
muzete castecné prohlédnout. Pojistovna: ........

Velikost sloZené karty je 70x100 mm.

Prosime v§echny, ktefi maji o tento prikaz zajem,
aby se obratili na nasi kancelafr:

E-mailem: info@amd-mda.cz

Telefonicky: 272 933 777

Postou: Petyrkova 1953/24 148 00 PRAHA 4 — Chodov
Osobné: Petyrkova 1950/18 (suterén) 148 00 Praha 414

My jej vytiskneme a posleme na Vasi adresu.
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DULEZITE KONTAKTY

DOPORUCENI V PRIPADECH NOUZE

Kontaktni osoba:

Telefon: ...

Jméno osetiujiciho Iékare:

Drzitel pouziva:

)

) invazivni plicni ventilaci

b)  neinvazivni plicni ventilaci (BiPAP)

c) tracheostomii bez UPV

d) kaslaciho asistenta

Drzitel trpi / netrpi kardiomyopatii

Adresa:
TelEfON: .o
DOPORUCENI V PRIPADECH NOUZE DOPORUCENI V PRIPADECH NOUZE
— o rm L m r—

DECHOVE SELHANI

Vzhledem k zékladni diagnéze se doporucuje kontrolovat
CO2 pacienta, u kterého se mohou projevit symptomy
hypoventilace.

Zdravotni doporuceni:

L] Pfiznaky dechové (navy mohou naznacovat
hrozici dekompenzaci i v pfipadé, Ze krevni plyny
jsou v normé.

[ ] Pfi hyperkapnii nebo namahavém dychani se
doporucuje pouzit dvoufdzovou neinvazivni plicni
ventilaci (BiPap) misto podavani kysliku.

u Pozor na podavani kysliku pod vysokym
barometrickym tlakem. Nepouzivejte kyslikovou
terapii u pacientt, ktefi nejsou napojeni
na mechanickou ventilaci.

[ ] Pacient mize byt napojen na neinvazivni typy
ventilace az 24 hodin denné. Pokud mozno
vyvarujte se tracheostomii a nevahejte kontaktovat
osetfujiciho Iékare a specializované centrum.

L] Dulezité: Poruchy spanku jsou casto varovné
signaly dechové nedostatecnosti. Je dulezité je
odhalit véas.

V PRIPADE CHIRURGICKEHO ZAKROKU,
PROSIM DBEJTE NASLEDUJICICH POKYNU

Opatieni pro anestézii:

u intubace muaze byt obtiznd (doporucuje se
fibroskopie)

L] nedoporucuje se inhala¢ni anestézie ani |ék
succinylcholin a atropin.

u Nepodavejte kodein, respiracni sedativa a léky
potlacujici kasel.

L] Extubujte co nejrychleji a pokud je to mozné,
pouzijte neinvazivni plicni ventilaci.

®  Jako podporu pii  vykaslavani  pouzijete
CoughAssist, Ambuvak, atd.

®



SPINRAZA (Nusinersen) - Prvni Iék na spinalni svalovou atrofii SMA

Letos lidé se spinalni svalovou atrofii
dostali pod strome€ek novou nadéji
na vyléCeni. Dne 23. 12. 2016 byl
v USA schvalen prvni oficialni 1ék
jménem Spinraza (dfive Nusinersen).
FDA ho schvalil pro détské i dospélé
pacienty se vSemi typy SMA.

SPINALNi SVALOVA ATROFIE

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
pro nervové burky, které ovladaji
svaly, znamé jako motorické neurony
v miSe. Bez téchto proteint dochazi
k odumirani motorickych neuronu
v miSe anasledné k oslabovani a atrofii
kosterniho svalstva. V extrémnich
formach onemocnéni dochazi
i k pfed€asnému umrti z davodu
oslabeni dychacich svall. Kojenci
s SMA typu 1 nemohou sedét a neudrzi
hlavu ve vzpfimené poloze. Postupné
ztraceji veskeré pohybové schopnosti
a obvykle kolem jednoho roku umiraji
nasledkem dechového selhani nebo
kon&i napojeni na umélou ventilaci.
U dalSich, mirn&jSich forem, jako

jsou SMA typu 2, 3 a 4, dochazi
k oslabovani svalstva a pacienti Casto
konCi na invalidnim voziku a jsou
zcela zavisli na svém okoli.

SPINRAZA

Spinraza se aplikuje tzv. lumbalni
punkci a podporuje zvySenou tvorbu
SMN proteinu. Dosavadni klinické
studie u pacientd s SMAtypu 1,2a3
ukazaly slibné vysledky.

PfedbéZna analyza ze studie
provedené na 120 kojencich s SMA
typu 1 ukazala, ze Iék byl bezpeény
a byl dobfe snasen. U déti, které
dostavaly Spinrazu, bylo zjisténo

vyznamné  zlepSeni  motorickych
funkci ve srovnani s témi, které nebyly
léCeny.

Klinické studie léku Spinraza se
Uspédné dostaly aZz do 3. faze.
Kdyz byla prokazana jeho ucinnost,
rozhodla se firma lonis Pharmaceutical
tyto studie pfed€asné ukondit s tim,
Ze dosavadni vystupy o jeho uc€innosti
jsou natolik prikazné, ze pozadala
FDA o schvaleni I1éku. Jednalo se
také o etickou otazku, zda pokracovat
ve studiich, které jsou zalozeny na
2 skupinach pacientd — Spinraza



versus placebo. ProtoZze by bylo
velmi neetické podavat 2. skupiné
pacientl i nadale placebo, rozhodla
se firma poskytnout Spinrazu vSem
Ucastnikam studie.

11.-13. ledna 2017 - SpoleCnost
Biogen predstavila nova data ze
treti féaze studie ENDEAR 1éku
SPINRAZA™ (Nusinersen), pfi které
bylo statisticky prokazano vyznamné
snizeni rizika umrti nebo trvalé plicni
ventilace u kojencl postizenych SMA
Ié€enychtimtonovymlékem. Databyla
prezentovana na vyrocCni konferenci
Britské détské neurologické asociace
(BPNA), ktera se konala v Cambridge
ve Velké Britanii.
17.-19.ledna2017-Evropskaagentura
pro lé€iva méla v uplynulych dnech ve
své agendé také Spinrazu. Zadost
agentufe podala pfimo farmaceuticka
spoleCnost Biogen a schvalovani by
mélo probihat ve zrychleném fFizeni.
Aktualni fazi je diskuse pred pfijetim
rozhodnuti CHMP komise (Committee
for Medicinal Products for Human
Use) a nyni se schvalovani aktualné
nachazi ve fazi tzv. pocatecni
registrace. Diskusi se zabyva vybor
COMP (Vybor pro lécCivé pfipravky
vzacnych onemocnéni), jedna ze
sedmi odbornych komisi Evropské
agentury pro léCiva. Tato skupina je
zodpovédna za posuzovani zadosti
od farmaceutickych  spole€nosti
se zameéfenim na vzacné IéCivé

pfipravky. Pravé tato skupina
nasledné  poskytuje  doporuéeni
Evropské komisi tykajici se podanych
zadosti. Také Ceska republika ma
v tomto vyboru svého zastupce. Je
jim pani MUDr. Katefina Kopeckova
(roz. Kubackova) z FN Motol.

Jedna se o prvni I1ék v historii, ktery byl
vyvinut firmou lonis Pharmaceutical
po 13 letech intenzivniho vyzkumu.
Licenci k jeho prodeji pak nasledné
ziskala firma Biogen.

CENA

Cena jedné injekce byla stanovena
na 125 000 USD (cca 3 250 000 Kg&).
V prvni fazi IéCby je nutné aplikovat
sedm injekci v priibéhu jednoho roku
a nasledné jednu injekci ro¢né.

V USA nyni probihaji jednani
s pojistovnami a dalSimi subjekty
s cilem tuto sumu snizit tak, aby byla
dostupna pro bézného pacienta.
OvSem mluvéi firmy Biogen Matt
Fearer v televizni stanici CBS News
prohlasil, ze firma cenu svého vyrobku
peclivé zvazila a trva na tom, Ze se
jedna o bé&znou cenu za Iék na vzacna
onemocnéni. Dodal, Ze je také nutné
zaplatit veSkeré naklady spojené
s vyzkumem a pfipadnou inovaci do
budoucna. Na druhou stranu firma
Biogen nabidla asistenci rodinam
v souvislosti s dostupnosti Iéku
a nabidla pomoc s jeho financovanim.



To ov8em plati jen pro ob&any USA.
Podle mluv&iho je hlavnim cilem
firmy, aby Zzadny pacient s SMA
nebyl pfipraven o moznost se k 1éku
dostat. K tomu ma slouzit pravé tento
asistenéni program pro americké
rodiny s SMA.

EVROPA A CESKA REPUBLIKA

V odpovédi od spolecnosti Biogen
na nasSe dotazy ohledné schvaleni
a dostupnosti lécby pfipravkem
SPINRAZA v Evropé a pfipadné
v Ceské republice se uvadi, ze
Evropska Iékova agentura (EMA) by
mohlaschvalitlékbéhemroku2017,ale
neni mozné spekulovat nad pfesnym
datem. Vzhledem ke skuteCnosti, ze
Vybor pro humanni lécivé pfipravky
(CHMP) pfi Evropské Iékové agenture
(EMA) schvalil zrychlené posouzeni
pro registraci Spinrazy, je mozné, ze
standardni doba ke schvaleni Iéku se
zkrati. Jak a kdy bude Iék dostupny
v jednotlivych zemich Evropy, zavisi
na mnoha faktorech v souvislosti
s mistni legislativou a podminkach
Uhrady lé¢by. V kazdém pfipadé
Biogen je pfipraven podporovat
komunitu pacientt SMA a stat se
partnerem v systému zdravotni péce
tak, aby nova lé¢ba byla dostupna
vSem, ktefi ji potfebu;ji.

Zatim byl od fijna 2016 schvalen ve
vybranych zemich globalni program

pro rozSifeny pfistup k 1écbé (EAP
- expanded access program) pro
pacienty trpici vaznou formou SMA
1. V téchto zemich uz probihaly
klinické studie na Spinrazu a pvodni
zamér Biogenu byl zajistit bezplatny
pfistup k lécbé. Situace se vsak
lisi v kazdé zemi, kde je tato IéCba
komeréné dostupna. Tento program
bude postupné zavadén i v jinych
zemich, ale v8e bude zaviset na
mistnich pfedpisech, stejné jako na
moznostech  zajistit dlouhodobou
dostupnost Iéku i jeho Uhradu.

UVAZUJETE O LECBE SPINRAZOU?

Nejdfive je tfeba si uvédomit, Ze
v CR zatim tato Ié¢ba dostupna neni.
Je ov8em snaha co nejdfive v ramci
Expanded Access Program (EAP) tuto
lé¢bu zahdjit také v CR. Prvni kroky jiz
byly v tomto sméru u€inény. Prozatim
je tedy lé¢ba dostupna pouze mimo
CR aje nutné pogitat s tim, Ze naklady
na pokryti lé€¢ebnych vyloh jsou cca
2000 Euro na jednu aplikaci (za prvni
rok 6 aplikaci léku). V Némecku
po vas budou chtit bud potvrzeni
od vasi ZP o proplaceni nakladi
spojenych s aplikaci Iéku, nebo kauci
ve vySi pfesahujici jeden milion korun.
DalSim, z mého pohledu nezbytnym,
pfedpokladem je zakladni jazykova
vybavenost a v neposledni fadé
Stésti, Ze vas néktera z nemocnic, kde



probiha EAP Nusinersenu (Spinrazy)
zaradi do svého programu. Biogen
(farmaceuticka  firma  produkujici
Spinrazu) v ramci programu EAP ve
vybranych nemocnicich zadarmo
poskytuje 1€k pacientim s SMA typ 1
(v USA je cena léku cca 20 mil. K&/
rok). Dle mého vypoctu to tedy vychazi
pres 3 mil. K& za 5 ml Spinrazy, coz
je nepredstavitelna cena! Je dobré
podotknout, Ze Biogen neustale

Rodina Hradilkovych — Bozenka,
4 roky, SMA typ 1: Ackoliv zatim
nevidime Zzadné velké zlepSeni
stavu, také vSak nepozorujeme
Zadné vedlgjsi  ucinky!  Méli
Jjsme cela rodina mezi injekcemi
chiipku a BoZenka se Ilehce
propadla ve svych motorickych
schopnostech. V soucasné dobé,
kdy vyraZime na ftfeti injekci, je
vSak se svymi schopnostmi zpét
a zda se nam troSiCku silnéjsi.
Aplikace samotného Iéku je znané
naro¢nad. V' prvnim roce Ceka
pacienta Sest injekci (lumbalni
punkce do mozkomisniho moku).
Ttiinjekce po 14 dnech, Ctvrtd mésic
po treti a pak dvé po cca Ctvrt roce.
Dalsi rok pacient dostava polovicni
davku. Lécba je trvala. Pred aplikaci
Je pacient testovan na své pohybové
schopnosti. Po ¢tvrté injekci jsou
tyto schopnosti porovnavany

prostfednictvim EAP rozSifuje svou
nabidku a lék se tedy dostava i do
nemocnic, kde neprobihaly klinické
studie. Naposledy napfiklad v Polsku
ve VarSavé.

ZKUSENOSTI CESKYCH RODIN

Nékterym <&eskym rodindam se
podaiilo k Ié¢bé dostat. Zde jsou jejich
zku$enosti s hrazenim i s pribéhem
lecby:

Rodina Hagenii - dvojcatka
Tyninka a Radulinek, necely rok,
SMA typ 1: Dnes napiSi tuzasnou
zprdvu pro nas pro vSechny,
a hlavné pro VSECHNY RODINY
BoOJUJICI SE SMA!!! Pojistovna
se rozhodla prehodnotit své
stanovisko a schvélila a pfislibila
hradit néaklady spojené s lécbou
NUSINERSENEM do ¢&ervence
20171l Poté musime podat novou
Zadost. Myslim, Ze je to pro nas
bojujici  OBROVSKY  MILNIK
a prislib k tomu, Ze se k lécbé
dostane kazdy potfebny bez ohledu
na to, zda je milionar nebo obycejny
Clovék jako my. Penizky, které se
nevyuziji, nam zasle v budoucnu
klinika zpét na transparentni ucet
(pozn. rodiné se podafilo sehnat
penize diky shirce na lécbu
dvojéatek), kde budou stale k vidéni
a budou se vyuZivat stale vyhradné



VYZKUM

s pfedchozimi  vysledky.  Pri
lumbalni  punkci  byla poprvé
BoZenka drZzena v sedé, coZ pro ni
bylo velice nepfijemné a nasledné
si 10 dni stéZovala na bolesti zad.
Toto mohlo byt zapri¢inéno dvéma
neuspésnymi pokusy o napichnuti
michy a pozici v sedé, ve které byla
dlouho drZzena. Pfi druhé aplikaci
bylo umoznéno mé manzelce byt
pfi zakroku a zakrok probéhl vieze
na boku. Prabéh byl nesrovnatelné
lepSi a BozZenka si to skoro uzivala.

pro lé¢ebné ucely nasich miminek.
Nyni budou v Némecku nastavovat
Radulinkovi Bipap, za ktery musime
uhradit 60 000 apod. Také hned
po navratu do CR musime zaplatit
fyzioterapeuta, ktery bude dochazet
k nam domu a pracovat s détmi,
aby mély moznost po krickach
posilfiovat svaliky a podpofit tak
lé¢bu  Nusinersenem. Budeme
tudiz potrebovat Vojtovo Ilehatko
a ruzné cvic. pomucky. To je
prozatim naSe kratkodoba vidina.
Pokud se ovéem najde nékdo, kdo
by litoval, Ze nam pomohl — s tim,
Ze zasilal vyhradné na naklady
v Némecku v nemocnici, nebudeme
se branit zaslat jeho dar zpét.
Jsme si védomi, Ze byt byla sbirka
pro naSe miminka cilena nejen
na zéaklad lécby, ale na podporu
jejich  Zivota, zdravi, pomducky,
léky, vitaminy, kvalitni stravu
a kompenz. pomucky ¢&i doplatky
a zlepsSeni kvality Zivota, Ze néktefi
shirku pojali ¢isté jen jako na zaklad
lééby. Dékujeme vsem za podporu,
pomoc a pochopeni, mame Vas
radi. Rodinka Hagen(




DALSi MOZNOSTI LECBY

Sunfish

Podobné jako Spinraza vyuziva
zélozniho genu SMN2, avSak na
rozdil od Spinrazy nevyuziva tzv. exon
skipping, ale stimuluje tento zaloZni
SMN2 gen k nadprodukci proteinu,
z néhoz je urcita cast funkéni.
Timto dojde k celkovému navyseni
funkéniho proteinu. Vyhodou je, Ze
se podava peroralné. Tento program
bude nabirat!!! Je mozné, Zze z dlivodu
Spinrazy nebude moc vhodnych
kandidatli, takze by mohl byt tento
program relativnhé volny. Tento
program je zatim otevien jen pro SMA
typ 2 a 3, Ize se domnivat, Ze bude
v budoucnu otevien SirSimu spektru
pacientu.

Genova terapie

Tato terapie, pokud projde celym
procesem Kklinickych studii, by méla
s timto onemocnénim zato€it jednou
pro vzdy. Dle védcd vyvijejicich
tento Iék bude mozna nutné terapii
opakovat jednou za 10 let, ale to
zatim nikdo pfesné nevi. O co velice
zjednodusSené jde? Pomoci viru
neschopného reprodukce je dopraven
zdravy gen pifimo do bunék. Tyto
bunky pak zaénou vytvaret zdravy
protein.

AveXis

Firma AveXis na svém webu zvefejnila
vysledky testovaného Iéku (genova
terapie AVXS-101). Dle zpravy zatim
nebyly pozorovany Zzadné nezadouci
uCinky s tim, ze latka AVXS-101 je
ucastniky studie dobfe snaSena. Dale
bylo u v8ech testovanych pacientl
pozorovano vyznamné zlepSeni
v jejich pohybovych funkcich.
Témér v8echny déti dokazou chvilku
samostatné posedét.

AveXis planuje do poloviny roku
2017 spustit dvé nové klinické studie.
V prvni studii dojde k podani Iéku
vpichem do Zily, pfiéemz tato studie
je pro SMA typ 1. V druhé se bude
testovat podani Iéku vpichem do
michy a bude navrZzena pro SMA typ 2.

Zpracovala Veronika Nesmérakova

Zdroj: Helena Kocova,
Smaci, Internet



Kongenitalni svalova dystrofie

Co je kongenitalni svalova dystrofie?

Kongenitalni svalové dystrofie jsou
skupina onemocnéni, pro které
je typicky ¢&asny rozvoj pFiznaki
a svalova slabost. Kongenitalni
znamena vrozeny, ,od narozeni®,
a ve velké vétSiné pfipadd jsou
pocateéni symptomy pritomné jiz
u novorozencld nebo v kojeneckém
véku.

Déti jsou po narozeni <&asto
hypotonické (vykazuji znamky niz8iho
svalového napéti) a maji snizenou
hybnost. DalSimi béZnymi znaky jsou
kontraktury (ztuhlost) kotnikl, kycli,
kolen a loktu. Kontraktury mohou
postihnout nékolik kloubl a vést
k artrogryp6ze (syndrom
mnohocetnych kloubnich kontraktur).
U nékterych déti dochazi ke
kontrakturam jesté pfed narozenim,
nebot jim nedostatek svalové sily
nedovoluje volné se pohybovat
v déloze matky. Né&ktefi novorozenci
mohou mit problémy s dychanim kvuli
ochablosti dychacich svalU.

U déti, které nemaji kontraktury,
se prvni problémy objevuji nékolik

mésicl po narozeni a projevuji se
opozdénym motorickym vyvojem.

Kolik lidi je postizeno kongenitalni
svalovou dystrofii?

Pfesné studie o vyskytu tohoto
onemocnéni nejsou k dispozici,
ale odhaduje se, Zze jedno
z 20 000 — 50 000 déti se narodi
s vrozenou svalovou dystrofii.

Je kongenitalni svalova dystrofie
dédiéna?

Ano. Dédi¢nosti tohoto onemocnéni je
autozomalné recesivni. To znamena,
Z7e oba rodi¢e jsou prenaseci (bez
klinickych pfiznakd) a u kazdého
spole€ného potomka je 25% riziko
(tj. 1:4), Ze vlohu zdédi od obou rodict
a dojde u néj k rozvoji onemocnéni.
Zda dojde Kk pfenosu genu
mutovaného nebo normalniho, je
jev zcela nahodny. Pravdépodobnost
zGstava stejna pro kazdé dalSi
téhotenstvi a neni ovlivnéna pohlavim
ditéte. Neexistuje 2Zadny piesny
zpusob, jak predpovédét, kdo bude
a kdo nebude prenaseéem.



Kolik forem kongenitalni
muskularni dystrofie existuje?

Kongenitalni muskularni  dystrofie
je velmi heterogenni skupinou
onemocnéni. Obecné se déli do dvou
hlavnich skupin: 1. formy, které se
projevuji svalovou slabosti zahrnujici
vSechny svaly, ale inteligence je
nedotéena, 2. formy, u kterych se
vedle svalové slabosti vyskytuji
poruchy u¢eni, mozné jsou i zachvaty.
Poruchy uéeni mohou byt mirné,
stfedni nebo tézké.

Tato klasifikace vSak neni zcela
jednoznacna. V nékterych pfipadech
se mohou kategorie prekryvat.
Probéhlo jiz mnoho studii, které se
pokusily identifikovat jednotlivé formy
v ramci kazdé skupiny a lokalizovat
gen zodpovédny za kazdou formu.
Radu specifickych onemocnéni jiz Ize
v soucasné dobé rozpoznat, u jinych
uréeni konecné diagndzy jesté neni
mozneé.

Pokroky v genetice

V poslednich letech byl zaznamenan
pokrok v genetickém vyzkumu
kongenitalni svalové dystrofie, ktery

vede Kk lepSimu pochopeni této
skupiny chorob.
Prvni abnormalita byla objevena

v LAMA2 (laminin 2a) genu, ktery
je zodpovédny za tvorbu merosinu.

Tato forma postihuje pfiblizné 40%
déti s kongenitalni svalovou dystrofii.
V posledni dobé& bylo identifikovano
nékolik dalSich abnormalnich
gend. Dnes je znamo devét genl
zodpovédnych za jednotlivé formy
kongenitalni svalové dystrofie, z nichz
kazda ma

specifické klinické projevy. Jiné formy
v8ak stale ¢ekaji na své odhaleni.

Jak se kongenitalni svalova
dystrofie diagnostikuje?

Novorozenci, ktery je hypotonicky,
se Casto zpocCatku fika “hadrova
panenka”. Hypotonie a dalSi vyse
uvedené pfiznaky samy o sobé
nestaci k tomu, aby byla stanovena
pfesna diagndéza, nebot pfiznaky
mohou byt zplsobeny celou Fadou
riznych pficin. Je proto nutné provést
sérii testll a vySetreni.

V prvni fadé se provadi krevni test,
pfi némz se méfi hladina svalového
enzymu kreatinkindzy. U pfiblizné
40% pripadd kongenitalni svalové
dystrofie je hladina kreatinkinazy
5-20 krat vy3Si.

VySetfeni ultrazvukem také maze
pomoci odhalit abnormality svalu.
Tato metoda je velmi jednoducha,
podobna ultrazvuku v téhotenstvi,
a mlze poskytnout dalsi dilkaz o tom,
Zze onemocnéni postihuje svaly.



DalSi  vySetfovaci metodou je
elektromyografie (EMG), pfi niz je
do svalu vnofena tenka jehla a jejim
prostfednictvim je méfena elektricka
aktivita svalu. Timto testem Ize urcit
pfitomnost poSkozeni svalové tkané.

Témér ve vSech pripadech, prestoze je
zjisténa vysokd hladina kreatinkinazy
v krevnim séru a prokazany svalové

abnormality, je nutny dalsi krok
diagnostického postupu, tj. svalova
biopsie.

Svalova biopsie mlize pomoci urcit
podtyp kongenitalni svalové dystrofie
a stanovit pfesnou diagnézu nékolika
zpusoby. Je-li sval zkouman pod
mikroskopem, je mozné sledovat
rozdily ve velikosti  svalovych
vlaken, néktera z téchto vidken jsou
nahrazena tukem a vazivovou tkani.
Dalsimi  specialnimi  testy Ize
podrobné zkoumat tvorbu jednotlivych
komponent svalovych vliaken

U forem Kkongenitadlni svalové
dystrofie, u kterych byl identifikovan
vadny gen, mohou konec¢nou

diagnézu poskytnout genetické testy.
U nékolika typl kongenitalni svalové
dystrofie je mozné vyuzit prenatalni
diagnostiku, ktera je schopna odhalit
genetické abnormality jiz u plodu v téle
matky. Tu Ize v8ak vyuzit jen u téch
forem kongenitalni svalové dystrofie,

u kterych je znam gen zodpovédny za
vznik onemocnéni.

Je kongenitalni svalové dystrofie
lécitelna?

V souCasné dobé neexistuje zadny
Iék na kongenitalni svalovou dystrofii,
ale existuji zpusoby (viz nize), které
mohou pomoci zmirnit jeji dopady.

Je kongenitalni svalova dystrofie
progresivni a zivot ohrozujici?

Onemocnéni je pomeérné stabilni
a muze se zdat, Zze dité s vékem
ziskava na sile. U nékterych forem
je tedy ziskavani novych dovednosti
mozné, ale vzdy s ur€itymi obtizemi.
Pokud onemocnéni neni progresivni,
je mozné se dozit normalniho véku.

U jinych forem se vSak svalova
slabost s vekem zhorSuje a muze vést
k dychacim obtizim. K tomu mize
dojit u déti v jakémkoliv véku.

Muze byt dité s timto
onemocnénim schopno chiize?
Zavaznost tohoto onemocnéni se
znacné liSi u rdznych déti, nékdy
dokonce v ramci jedné formy
onemocnéni, nelze tedy pfedpovédét,
zda dité bude délat pokroky &i ne. Je
vzdy dulezité motivovat a podporovat
dité, aby dosahlo cild, které jsou
v jeho silach.

Nékteré déti se nauci chodit, nékdy



vSak se zpozdénim az v péti letech
nebo i pozdéji. V chuzi détem casto
pomahaiji podplrné ortézy.

Déti, které se nauci chodit brzy, mohou
schopnost chilize ztratit v pozdéjSim
véku, nebot pfibiraji na vaze a jejich
svaly jiZ nejsou schopné vyrovnat se
s Vvetsi zatézi. Jiné déti se nenaudi
chodit nikdy.

Jaké dalsi fyzické dopady miize
mit kongenitalni svalova dystrofie
na dité?

Vyskyt a zavaznost dalSich komplikaci
zavisi na formé& onemocnéni. Nékteré
znaky jsou v8ak spoleéné u mnoha
déti bez ohledu na formu.

Slabost svall a omezena hybnost
mohou u ditéte vést ke vzniku
kontraktur, coz znamena, ze
Slachy svall jsou ztuhlé a rozsah
pohybu konetin je omezeny.
Predejit kontrakturam lze pomoci
fyzioterapie. Rehabilitacni plan by mél
fyzioterapeut vypracovat co nejdfive
po stanoveni diagndzy, nebot’ i u velmi
malého ditéte muze cviCeni pomoci
zachovat ohebnost. Bé&zné& byvaji
postizeny kyCle a jsou-li vykloubené,
bude potfeba pouzZivat dlahy nebo
podstoupit operaci.

U nékterych
muskularni

forem kongenitalni
dystrofie jsou ¢&asto

pozorovany problémy s dychanim
a polykanim. VC&asné rozpoznani
a nasledna intervence mohou
tyto komplikace zmirnit, proto
se doporuCuje, aby byly osoby
s kongenitalni svalovou dystrofii
pravidelné sledovany Iékafi, ktefi
maji zkuSenosti s problematikou
nervosvalovych onemocnéni. Existuje
nékolik vySetfeni, napf. monitorovani
kvality dychani béhem spanku.
U nékterych déti je také vhodné
omezit riziko plicnich infekci, aplikovat
oCkovani proti chfipce a jinym
nakazam.

Vydano: prosinec 2004
Upraveno: duben 2008
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Professor of Paediatric
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Kongenitalni myotonicka dystrofie

Co je kongenitalni myotonicka
dystrofie?

Kongenitalni myotonickd dystrofie
je Casna détska forma myotonické
dystrofie (téz znama jako Steinertova
nemoc). Myotonicka dystrofie se
obvykle zacina projevovat v détstvi
nebo v dospélosti, avdak kongenitalni
forma myotonické dystrofie se
projevuje ihned nebo velmi casné
po narozeni. Objevuje se u déti
matek s myotonickou dystrofii, které
nemusi mit zadné klinické prFiznaky.
Matka onemocnéni predava ditéti,
u kterého se vsak projevi v t&zsi

formé. Kongenitalni znamena ,od
narozeni, myotonickd znamena
,zahrnujici svalovou ztuhlost*

a dystrofie ubytek a ochablost svalu.
(Kongenitalni myotonicka dystrofie
neni totéz jako kongenitalni myopatie
nebo kongenitalni svalova dystrofie.)

O jak ¢asté onemocnéni se jedna?
Vyskyt kongenitalni formy myotonické
dystrofie je vzacny.

Jaké jsou pfiznaky onemocnéni?

Dé&ti maji po porodu Casto problémy
s dychanim vyzadujici umélou plicni
ven-tilaci spoleCné s odsavanim
sekretu z plic. Svalova hypoventilace
muze vést k umrti novorozence,

zvlasté byl-li  porod predCasny.
Jakmile se pfekona novorozenecké
obdobi (28 dni po porodu), maji
respiracni potize tendenci ustupovat.

Novorozenec je Casto hypotonicky,
coz znamena, ze vykazuje znamky
niz§iho svalového napéti. Svalovy
tonus se s vékem obvykle zlep3Suje. Je
dllezité, aby se s rehabilitaci zacalo
jiz od utlého véku, aby se zlepSila
funkce plic, motorika a svalova sila.
Onemocnéni se rovnéz vyznacuje
oboustrannou slabosti obli¢ejovych
svalll, ktera znacné omezuje rozsah
mimickych vyraz a projevi. Mimika
obliCeje se u ditéte muze ¢Easem
Zlepsit.

Stars$i déti Casto trpi nedostatkem
motivace, 3$patnou koncentraci
asnadno se unavi. PfedSkolni pfiprava
muze vyrazné zlepsit jejich schopnost
soustfedit se, spravné jej stimulova
a motivovat k uceni a dalSimu rozvoji.
Poskytne jim dovednosti, schopnosti,
postoje a hodnoty, které jim usnadni
dalSi zivotni etapu.

Dosazeni motorickych milnikd, jako
je sezeni bez pomoci, stejné jako
dosazeni intelektovych milnikd byva
u déti s kongenitalni myotonickou



dystrofii opozdéné. Dé&ti maji poruchy
fe€i, zejména problémy s jasnou
vyslovnosti. V tomto pfipadé muze
pomoci péce logopeda.

Novorozenci s  kongenitalni

myotonickou dystrofii maji potize
se sanim a polykanim, které
mohou zpusobovat problémy

s pfijmem potravy. Re$enim pro déti
s timto problémem muze byt dudlik
Haberman.

U nékterych déti je nutné pouzit
nasogastrickou sondu, nebo v dobé
nemoci aplikovat nitrozilni infuze, aby
byl zajistén dostateCny pfFijem potravy.
Nékteré déti Silhaji, zfidka se vyskytuje
zhorseni zraku.

Pro déti s kongenitalni myotonickou
dystrofii je charakteristicka deformita
nohou v hlezennim kloubu (talipes),
kdy se chodidla staéeji dovnitf.
Deformita mize byt mirna nebo tézsi.
V obou pfipadechjilze zlepsit vhodnou
fyzioterapii, pasivnim natahovanim,
tézsi forma vSak obvykle vyzaduje
chirurgické feSeni.

Vyvoj kontroly vyprazdiiovani stolice
a moce byva u déti s kongenitalni
myotonickou  dystrofii  zpoZdény.
Kontrolu vyprazdfiovani mocového
méchyfe si dité obvykle postupné
zcela osvoji, potiZe s vyprazdfiovanim

stolice, zejména zacpa, v8ak mohou
pretrvavat vzhledem Kk postiZzeni
svaloviny stfevni stény.

Z vy3e uvedeného je patrné, ze
kongenitalni myotonicka dystrofie
je multisystémova porucha a lidé
s timto onemocné&nim mohou mit vice
obtizi s jinymi organy, nez maji se
svaly. Nékdy se muze zdat, Ze urcita
obtiz s onemocnénim nesouvisi,
ve skuteCnosti je s nim v8ak uzce
spjata. Je proto dilezité, aby si
v8ichni, ktefi o osobu s kongenitalni
myotonickou dystrofii pecuji, byli této
Siroké Skaly souvisejicich probléma
védomi.

Jak Ize onemocnéni
diagnostikovat?

Béhem téhotenstvi mize matka
zaznamenat, Ze se dité v déloze
nepohybuje tak, jak je bézné.
Muze byt také zjisténo hydramnion
(nadmérné mnozstvi plodové vody)
a dojit k pfed€asnému porodu.

Matka si nemusi si byt védoma,
Ze ma sama myotonickou dystrofii,
dokud se ji nenarodi dité s timto
onemocnénim. V pfipadech, kdy je
béhem té&hotenstvi pomoci prenatalni
diagnostiky zjisténo, ze dité je
postizeno kongenitalni myotonickou
dystrofii, by meél byt persondl
nemocnice pfipraven na to, ze mlze
po porodu potfebovat okamzitou



TYPY NERVOSVALOVYCH ONEMOCNENI

intenzivni péci, a rodice ditéte by méli
byt s procedurami seznameni.

Jak zavazné je toto onemocnéni?

Zavaznost kongenitalni myotonické
dystrofie je u kazdého ditéte jina. Je-li
u ditéte onemocnéni zjisténo brzy
po porodu, projevy byvaji zavazné.
Dité bude potfebovat specialni obuyv,
choditko a ortézy. Invalidni vozik
potfebuje jen malo postizenych déti.

V prvnich tydnech Zivota muze byt
kongenitalni myotonicka dystrofie

fatalni, avSak pokud dité prekona
prvni rok Zivota, je pravdépodobné,
Ze se dozije dospélosti.

Jaka je dédi¢nosttohoto onemocnéni?
Kongenitalni myotonicka dystrofie
se dédi autozomalné dominantnim
zpusobem, coz znamena, Zze
pravdépodobnost, ze dité od svého
nemocného rodiCe zdédi zmutovany
gen a tim i onemocnéni, je 50 %.
Onemocnéni postihuje obé& pohlavi,
ale pfenaseCem byva matka.
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\With each pregnancy, this couple has a 50% chance of having an
affected childwhatever the child’s sex.




Je mozné onemocnéni lécit

Ci vylécit?

V soufasné dobé& neni mozné
toto onemocnéni vylécit, vhodnou
rehabilitaci a ergoterapii vSak lze
Zlepsit fyzickou kondici ditéte a udrzet
ji bez vétSi progrese. Diagnostické
metody jsou stale  presngjsi,
prenatalni vySetfeni je mozné jiz
v rané fazi téhotenstvi.

V roce 1992 védci z Muscular
Dystrophy Campaign presné
identifikovali geneticky defekt, ktery
zpusobuje myotonickou dystrofii. Byl
to pfevratny objev, nebot jim umoznil
gen a proteiny, které koéduje, blize
studovat. Ajakmile porozumi tomu, jak
gen funguje, mohou zacit pfemyslet
o moznych zplsobech lé¢by. Dnes
vime, Zze typ genetické poruchy
zpusobujici myotonickou dystrofii je
prakticky stejny u vSech doposud
testovanych forem, coz naznaduje,
Zze onemocnéni mulze pramenit
z jedné puvodni mutace genu, ke
které doslo pfed mnoha tisici let. Gen
zodpovédny za myotonickou dystrofii
koduje dulezitou bilkovinu, ktera
ovliviuje mnoho télesnych funkci.
To vysvétluje, pro€ jsou Kklinické
projevy myotonické dystrofie tak
rdznorodé.

Bylo prokazano, Ze ¢im vétsi je vada
genu, tim vaznéjsi jsou pfiznaky.

Obecné je Ize rozdélit do tfi skupin,
které se v3ak mohou ¢&aste¢né
pfekryvat: velmi mirné — sotva patrné
pfiznaky, stfedné zavazné priznaky
az velmi zavazné projevy postiZeni.
Védci z Cardiffu a Londyna rovnéz
zjistili, Ze ve velmi vzacnych pfipadech
(2-3%) se zavaznost genetické
mutace z generace na generaci
shizuje.

Zavaznost myotonické dystrofie se
az na velmi vzacné vyjimky (zminéné
vyse) zvySuje z generace na generaci.
To znamena, Ze dédecek muze mit
jen Sedy zakal, kdezZto jeho vnuk jiz
muze byt postizen velmi zavaznou

kongenitalni  formou  myotonické
dystrofie. Je proto velmi dulezité
vyhledat pfibuzné postizeného

myotonickou dystrofii a poskytnout
jim tak moznost vyuzit sluzby
genetického poradenstvi.

Jsou anestetika u tohoto
onemocnéni rizikova?

Operace a pouziti anestetik maze pro
pacienta s kongenitalni myotonickou
dystrofii predstavovat urcita rizika,
je proto nezbytné, aby chirurg
a anesteziolog o onemocnéni pacienta
védéli jiz pfed planovanim operace.
Problémy obvykle nastanou, pokud
Iékafi nejsou o postizeni
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informovani. Pokud jsou pfedem
ucinéna urcitd opatfeni, operace je
obvykle bezpecna. Pacienti mohou
nosit naramek nebo privéSek, na
kterém je uvedena jejich diagnoza.
Dalsi moznosti je specialni karta,
kterou mohou nosit v kabelce nebo
penézence.

Muze byt dité s kongenitalni
myotonickou dystrofii ockovano
proti béznym nemocem?

Ano.

© Rossparry.co.uk Rossparry.co.uk

Muze se stav zlepsit?

V détském véku Casto dochazi ke
zlepdeni, ale v pozdéjSim véku se
muUzZe onemocnéni opét zhorSovat.

Vydéano: bfezen 2001
Aktualizovéno: duben 2008
Autor: Professor Harper,

The University College of Wales
pro potreby the Muscular

Dystrophy Campaign

Prelozila: Jitka Safrankova




Myotonicka svalova dystrofie (MMD)

Myotonicka svalova dystrofie (MMD)
je typ svalové dystrofie, ktery postihuje
svalstvo i nékteré organy.

Oznaceni  ,myotonicka“  pochazi
od slova myotonie, coz oznaluje
neschopnost uvolnit svaly (svalovou
ztuhlost). Termin svalova dystrofie
oznacCuje progresivni degeneraci
svalu, jejich oslabovani a zmény
pojivovych tkani vaziva.

Myotonicka svalova dystrofie se
Casto oznaduje i zkratkou ,DM* podle
feckého nazvu dystrophia myotonica.
Dal8i nazvy mohou byt myotonicka
dystrofie a nékdy také Steinertova
nemoc, po némeckém lékafi, ktery
poprvé popsal toto onemocnéni
v roce 1909.

Co zpuUsobuje myotonickou
svalovou dystrofii?

MMD se déli na dva typy.

Typ 1 MMD (MMD1) vznika, kdyz gen
na chromozomu 19 nazvany DMPK
obsahuje abnormalné roz8ifeny usek.
Typ 2 MMD (MMD2) je zpusoben
abnormalné roz8ifenou €asti v genu
na chromozomu 3 s nazvem ZNF9.
MMD2 se puvodné nazyval PROMM,
jako proximalni myotonické myopatie,
termin, ktery se pouZiva i dnes, ale
je ponékud méné Casty nez termin
MMD2.

Rozsifené useky DNA v téchto dvou
genech mohou mit komplexni ucinky
na rdzné bunécné procesy.

Jaké jsou symptomy MMD?

MMD zpUsobuje ochabovani svald,
ale to, jaka skupina svalstva byva
nejvice postizena, se lisi v zavislosti
na typu MMD a véku pacienta.
Myotonie znamena také neschopnost
uvolnit svaly a projevuje se to
napfiklad tim, Ze pfi podani ruky ma
osoba s timto onemocnénim potiZe ji
hned pustit.

PFi progresi onemocnéni muize byt
postiZzeno i srdce, objevuje se arytmie
a srdeCni sval slabne. Zaroven
dochazi k oslabovani dychacich
svalu, coz zplsobuje respiracni potize
hlavné ve spanku. U typu MMD1
byvd zasaZeno i hladké svalstvo
(vali  neovladatelné svaly), jako
napf. svalovina gastrointestinalniho
traktu, coz muUze zpusobit obtize pfi
polykani, zacpu a ZluCové kameny.
U Zen mohou byt postizeny svaly
délohy, coZz vede ke komplikacim
v téhotenstvi a pfi porodu.

Dalsi charakteristikou MMD, a to jak
u typu 1 takiu typu 2 je vznik katarakty
(nepriihledné skvrny v ocni &occe)
pomérné brzy po vypuknuti choroby.
Inteligence je u lidi s MMD obvykle
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normalni, ale obfas se projevuji
poruchy u€eni anebo apatické
chovani u typu 1. V pfipadé vrozené
formy MMD1, ktera postihuje déti
od narozeni, se muze objevit vazné
zhorSeni kognitivnich funkci. Tyto déti
mohou mit problémy s feci, sluchem
a zrakem.

Obecné plati, ze &im dfive se MMD1
projevi, tim byvaji symptomy vaznéjsi.
Lze fici, Ze MMD2 ma lepSi celkovou
prognézu nez MMD1. Symptomy
jsou Casto relativné mirné a nemoc
postupuje pomalu. MMD2 se zfidka
projevi uz bé&hem détstvi a nejsou
znamy zadné kongenitalni formy.

Jaka je progrese u MMD?

Progrese MMD je velmi odliSna
u kazdého pacienta, ale obecné plati,
Ze nemoc postupuje pomaleji.
Nejbéznéjsi typ MMD1 zacina v dobé
dospivani nebo rané dospélosti,
Casto se projevuje ochabovanim
obli¢ejovych svall, svali na krku,
prstech a kotnicich.

Pfi nastupu MMD1 v mladSim véku
— kongenitalni a juvenilni forma
nemoci — muze byt pribéh nemoci
zcela odlisny. Déti, které se narodi
s timto onemocnénim, mivaji
respiraéni potize a byvaji napojené
na umélou ventilaci. Pokud pfFeziji
kritické obdobi prvniho roku,
vykazuji zlepSeni motorickych

a dechovych funkci. Mohou
mit  v8ak  kognitivni  poruchy,
zpozdénou fel, obtize pfi krmeni
a piti a razné jiné vyvojové vady.
MMD2 je obecné mirné&j8i onemocnéni
nez MMD1 a nikdy se neprojevuje
v détstvi. U této formy byvaiji postizeny
hlavné proximalni svaly, zejména
svalstvo trupu a v oblasti ky¢li. Také
slabnou prsty na hornich koncetinach.
Nemoc postupuje pomalu, ale
problémy s hybnosti mohou nastat
pomérné brzy vzhledem k tomu, Ze
jsou zasazeny v prvni fadé velké,
nosné svaly.

MMD2 je pomérné vzacné
onemocnéni a vyskytuje se hlavné
u lidi germanského pavodu.

Zdroj: MDA

Prelozila: Mgr. Dona Jandova
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Na voziku do Mexika

Chtéla bych se s Vami podélit o nevSedni zazitek z listopadu minulého roku. Dostala jsem
k padesatinam narozeninovy darek od své dcery a jejiho pfitele - 11denni dovolenou v Mexiku.
Nebyla jsem z té cesty zasko&ené a neméla jsem takovy strach, jelikoZ v dubnu téhoZ roku mi
pfitel daroval 12denni dovolenou v Thajsku. Chci Vam fict, Ze ani pro vozickafe nejsou tyto
exotické destinace nepfekonatelné. Par vétami Vam popisi cestu a pobyt v Mexiku.

Z letisté Vaclava Havla jsme vyrazili
16. 11. 2016 v 7:00 rano pres Pafiz
do Cancunu. Cesta do Pafize
probéhla v pofadku, protoZe trvala jen
2 hodiny. Prestoupili jsme do letadla
smér Mexiko. Vozik byl celou dobu
v nakladovém prostoru. Let trval deset
hodin a po dobu letu jsem nebyla
na WC, ale zachod zpfistupnény
pro invalidy na palubé letadla byl,
takze by nebyl problém. Nastup
a vystup z letadla je bez komplikaci,
protoze mate k dispozici asistenta.
Na letisti v Cancunu na nas Cekala
Ceska delegatka a nastoupili jsme
do minibusu, ktery nas pfepravil do
hotelu nedaleko mésta Tulum, ktery
byl vzdaleny od letité cca 2 hodiny.
Hotelovy komplex byl bezbariérové
zafizeny a my jsme méli pfizplsobeny
pokoj pro vozic¢kare. V hotelu bylo
téchto pokoju asi 7. Pfistup k mofi
byl t¢Zz na vyhrazenych mistech

bezbariérovy s rezervovanymi lehatky
pro voziCkare. Béhem pobytu jsme
podnikli tfi vylety, taktéz bez problému.
Meéli jsme na dva dny puljcené auto,
takze jsme nékolik vyletd podnikli
sami. Lidé k nam byli vstficni, nejvice
nasSe privodkyné. Napfiklad, kdyz
jsme jeli do Yukatanu na mayské
pyramidy, zafidila, aby Fidi¢ zajel
co nejblize ke vstupu, aby byl vstup
s vozikem co nejjednodussi. Podnikli
jsme také vylet na opustény ostrov
lodi. Ten jsem zvladla s pomoci dcery

®
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a jejiho pfitele bez problému. Celkovy
pobyt v Mexiku jsem si uZivala,
protoze to byl neopakovatelny
zazitek — teplota kolem ftficeti stupnid,
teplé mofe, nadherna pfiroda,
prales, exoticka zvifata volné Zijici
v pfirodé i v hotelovém komplexu
(nosalové, leguani, aguti, veverky,
hadi, myvalové). Vynikajici mexické
jidlo se rozplyvalo na jazyku po cely
nas pobyt v pétihvézdickovém hotelu.
To byl mdj spinény sen a zazitek na
cely zivot, ktery bych prala kazdému

Mista, ktera jsme navstivili:

zazit. Zpatecni cesta byla také bez
problému, jen po pfiletu do Prahy nas
Cekala kruta realita a teplota kolem
4 stupnd.

Dékuji dcefi, jejimu pfiteli a mému
priteli za to, ze jsem v padesati letech

navstivila tak exotické zemé, jakymi
jsou Mexiko a Thajsko.

Jana VasSi¢kova

¢lenka AMD
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Mayské mésto Tulum
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Pyramida Coba
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Sifra mistra Santiniho

Asteroid, objeveny v roce 1996
¢eskymi astronomy, manzeli Janou
a MiloSem Tichymi, dostal jméno
Santini-Aichl.  Jméno  zahadami
obestfeného genialniho architekta

Jana Blazeje Santiniho-Aichela,
ktery svym jedineCnym stylem,
zvanym barokni gotika, doslova

uCaroval nejen lidem ze zemi, kde
tvofil, a nejen dobé, kdy zil. Santinim
projektované stavby dodnes clovéka
upoutavaji  vytfibenou napaditosti
prace se svétlem, originalitou tvarq,
pusobivosti vnitfnich prostorq,
akustikou a mimofadnym citem pro
zasazeni stavby do krajiny. A dodnes
také krajinu kolem sebe zvlastnim
zpUsobem spoluutvareji — jak je
takfka na prvni pohled patrné
z osobitosti atmosféry  krajiny
severniho PlzefAska, kam se po
stopach mistra Santiniho mizeme vydat.
| kdyZz se o jeho zivoté dochovaly jen
kusé zpravy, neda se pochybovat, Zze
byl zvlast ve své dobé postavou velmi
vystfedni a nekonvencni. Je o ném
znédmo, Ze se narodil roku 1677 jako
nejstarSi syn vazeného prazského
kamenika Santiniho-Aichela, a také
to, Ze se o ném dobové prameny
zminuji jako o ,chromém Santinim* —
od détstvi hrbatém, kulhavém, na ¢ast
téla ochrnutém. Z téchto zprav lze

dnes té&Zko soudit, jakym konkrétnim
postizenim vlastné trpél, kazdopadné
to nebyla pravé idealni vychozi pozice
pro ziti v onéch Casech.

Co mu vsak bylo osudem odepfeno
na télesné konstituci, toho mu
bohaté bylo dano do vinku v podobé
brilantniho intelektu a ohromujiciho
vytvarného nadani. Studoval architekturu
a malifstvi — a musel mit i zarputilou
povahu — uz proto, Zze se v roce
1696 navzdory fyzickému hendikepu
vydal sbirat zkuSenosti obvyklou
vandrovni cestou. Pfes Rakousko
dorazil aZz do Rima, kde se seznamil
s dily architekta Borominiho, ktera
na rozdil od Borominiho Fimskych
soucasnikl byl schopen pochopit.
Inspiroval se pfedevsim v pouzivani
netradi¢nich pudoryst — oblibil si
hvézdicovity. Kromé toho do svych
staveb vepsal fadu matematickych
prvki a biblickych i antickych
symbol{. Byl velmi vzdélany. Miuvil
i psal Cesky, némecky, latinsky
a italsky. Mél vynikajici znalosti
matematiky, numerologie, geometrie
a stavitelskych technik. Samozfejmé
byl hluboce véficim katolikem, ale
nachazel zalibu i v kabalistickych
naukach, magii, mystice, jinotajich
a Ciselné symbolice, jak dokladaji
jeho poznamky, d&asto Sifrované.
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Schopnosti vtélit sloZité symbolické
obsahy do konkrétnich staveb si
ziskal véhlas u obdobné naladénych
stavebniku, protoze jejich intelektualni
ambice souznély se Santiniho dilem.
Jednim z nejvyznamnéjSich mezi
nimi byl Eugen Tyttl, opat velkého
cisterciackého klastera v Plasich
u Plzné. Santini se v Plasich poprvé
objevuje roku 1707 a ujima se projektu
rozsahlé prestavby plvodniho
stfedovékého konventu, zaloZeného
na urovni pobfezni nivy feky Stfely. PFi
zakladani novostavby pouZzil Santini
odvazné technické feSeni: stavbu
zaloZil na vice nez 5000 dfevénych
pilotech, které nesou rost tvoreny 500
podélnymi a 1173 pficnymi dubovymi
P & 3

tramy. Aby nehnily, je do zakladi
pfivedena voda, zabranujici pfistupu
vzduchu. Dilezitost vodniho systému
zdUraznuje v  klastefe varovny
napis — vzkaz stavitele dalSim
generacim: Aedificium hoc sine
aquis ruet (Bez vody se stavba zfiti).
Ve dvou baroknich bazénech uvnitf
konventu se proto i dnes pravidelné
kontroluje stav vody pod budovou.

Vlastnibudovakonventumapravidelny
Ctvercovy tvar — s dominantnimi
halovymi  schodisti, ktera svym
neobvyklym zavéSenim pusobi, jako
by se vznaSela nad hladinou vody
na urovni spodnich zakladd pod
nimi. U menSich Snekovych schodist
upouta Santiniho FeSeni Sroubové

Plasy — feka Stiela pod klasternim komplexem — Bez vody se stavba zfiti...



kfivky, vedené prostorem strmé vzh(ru.
Dnes je areal klastera bezbariérové
pfistupny, v€etné nékdejdi obytné
¢asti. Handicapovani navstévnici tu
maji moznost s vyuzitim vytahu projit
vS8echna patra, v pfizemi je k dispozici
toaleta pro vozitkare. Je mozno
projit kfizovou chodbou s baroknimi
freskami, vidét kapli sv. Bernarda,
nemocni¢ni  kfidlo s  expozici
baroknich Iékaren, knihovni sal,
Citérnu, pracovnu opata, zimni jidelnu,
klasterni temnici a v neposledni fadé
dimysiné feSené barokni prevéty
(zachody) a pisoary. A milovnikim
zdhad jisté neunikne fakt, Ze nad
stfechami konventu neuvidi kfiz, ale
hada ovijejiciho se kolem pismene T,
Cili znameni Tau. Pravé toto magické
znameni Stromu zivota bylo i erbem
vzdélaného, Cinorodého opata Tyttla,
jehoz duSevni obzor pfesahoval
nejen svou dobu. Pro¢ se ale nachazi
tam, kde obvykle je kfiz? Smysl se
zatim nepodafilo uspokojivé vysvétlit.
Podobnych symbolickych znameni
a skrytych poselstvi, ¢asto
vyjadfenych  vzdjemnymi poméry
Cisel a geometrickymi tvary, je do
staveb Jana Blazeje Santiniho
zakomponovano pozoruhodné
mnozstvi — a nejde o pouhé odkazy
na r(zna cirkevni témata, protoze
stavitelova sdéleni jsou zjevné
komplikovanéjsi. Nejeden zahadolog,
¢i badatel je povaZuje za dokonalé,

Jaky nevysvétleny smysl
v sobé skryva znameni Tau
nad klasternimi strechami?

nerozlustitelné Sifry, jimz porozumi
jenom zasvéceni. Zda byl opat Tyttl
jednim z nich, o tom se mizeme jen
dohadovat. Kazdopadné vsak byl
pfiznivcem Santiniho genialnich vizi
staveb plnych fantazie.

O dobrych vztazich mezi témito
dvéma baroknimi vzdélanci svédci
mimo jiné skute€nost, Ze na severnim
Plzefsku pro plaské cisterciaky
zrozhodnuti opata Tyttla vyprojektoval
Santini jeSté celou fadu dalSich
staveb — hospodarské dvory Kalec
a Hubenov i mensi sakralni stavby,
jako je vyklenkova kaple v obci
Nadryby, anebo kaple Jména Panny
Marie v Mladoticich — na misté, kde
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plvodné stala romanska rotunda.
Pudorys kaple ve tvaru Sesticipé
hvézdy dokladd uz sdm o sobé
vazbu k marianskému kultu. Kaple
je zapsana jako kulturni pamatka
a patfi k ukazkam vrcholné barokni
architektury v Cechach.

S marianskym kultem pak souvisi
pochopitelné i Marianska Tynice.
V mistech, kam se od 17. stoleti
konaly pouté k soSe Panny Marie
od andéla pozdravené, vybudovali
cisterciaci z Plas podle projektu Jana
BlaZzeje Santiniho komplex budov,
zahrnujici poutni kostel Zvéstovani
Panny Marie, proboststvi a ambity
s freskovou vyzdobou. V proboststvi
dnes sidli regionalni muzeum

a galerie s expozicemi zamérenymi
na vyvoj femesel a priimyslu, narodopis,
vyvoj bydleni a kazdodenni Zivot
na venkové i ve mésté. Opomenuta
vSak neni ani historie samotné
Marianské Tynice, marianského kultu
a poutniho mista. Obé stavby nyni
maji bezbariérovy pfistup, do budovy
muzea a galerie byl instalovan vytah
i bezbariérové toalety.

Kostel Zvéstovani Panny Marie, jedna
z nejcennégjSich pamatek ceského
baroka, stoji na pldorysu feckého kfize,
nad jehoZ osou je osazena vyrazna
kopule. Santiniho okouzlujici imaginace
a invence se projevuje v konkavné
vykrojenych naroZich a nadokennich
fimsach, vyjime¢nost stavbé dodava

Marianska Tynice



i absence véze v priceli kostela.
V interiéru je patrny Santiniho oblibeny
prostorotvorny motiv. — zmnoZené
triumfalni  oblouky s jemné

modelovanymi klenebnimi kfivkami.

Povznasejici linie a tvary interiéru
kostela Zvéstovani Panny Marie

DalSiho vlivného pfiznivce a mecenase
na severu Plzeriska si excentricky
projektant ziskal v benediktinském
kiastefe v Kladrubech u Stfibra.
Tamni opat Maurus Fintzguth,
Clovék s vysokymi intelektualnimi
naroky a vybranym vkusem, vyzval
v roce 1710 ke zpracovani projektu
opravy a prestavby klasterniho
kostela Nanebevzeti Panny Marie,
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architekty — Krystofa Dientzenhofera
aJanaBlazeje Santiniho—arozhodl se
posléze pro nakladnéjSi a rozsahlejsi
Santiniho navrh velkolepé opatské baziliky.
Prfestavba probéhla v nékolika
etapach. Bylo prestavéno trojlodi,
nasledné transept a poté byla
zbudovana monumentalni kopule,
feSena jako koruna zavéSena nad
dlouhou profilaci hlavni lodi. V nice
vstupniho §titu kostela je zasazena
postava Panny Marie odkazujici
na romanské a gotické tradice
arealu. Lucerna v kopuli je zavrSena
zminénou  marianskou  korunou,
kterd prosvétluje vnitfni prostory
nad kfizenim kostela. Mimofadné
prosvétleny, desetistranny oltarni
prostor dramaticky stavbu uzavira.
Barokni  gotizace pozoruhodné
romanské baziliky jen potvrzuje
naprostou  jedine¢nost  Santiniho
koncepcéniho mysleni.

Také tuhle stavbu si v soucasnosti
mohou prohlédnout lidé na voziku,
protoze klasterni chram Nanebevzeti
Panny Marie byl zahrnut do
bezbariérové prohlidkové  trasy,
kterou v klastefe pfed nékolika lety
pro osoby s omezenou schopnosti
pohybu pfipravili (avSak bezbariérove
WC se nachazi az na Cerpaci stanici
Benzina ve Stfibfe 4,5 km severné
od Kladrub, pfipadné na stfibrském

®



vlakovém nadrazi). Diky uchovani
jak stavebni tak interiérové slozky,
véetné puvodniho oltafe, se tudiz
i na voziku mlzeme presvedcit
o fantastickém Santiniho smyslu
pro dokonalou jednotu architektury
a jejiho nabozenského obsahu.

Pravé v Kladrubech, v kostele
Nanebevzeti Panny Marie ostatné
pocituji mnozi navstévnici silnou
pozitivni energii. M& na tom zasluhu
Santini? Mohl do tajnych véd zasvéceny
architekt védét, jak se soustfedi na
jedno misto kosmické energie? Co
nam tenhle zahadny muz chtél vlastné
fict? Jaka poselstvi nam zanechal ve
svych stavbach, které dnes obdivuje
doslova cely svét? Poselstvi svétla,
jimz byl tak fascinovan?

Jan BlazZej Santini-Aichel umird
v roce 1723, ve véku pouhych 46 let.
Presto po sobé zanechal téméF stovku
nejriiznéjSich staveb, od obycejnych
hospodariskych pfes mensi sakralni
stavby az pomajestatnikostely, klasterni
komplexy a Slechtické palace, nebot po
cirkevnich fadech, které ho zahrnovaly
objednavkami, se hlasili i majetni
Slechtici, pro né&Z byl Santini vic nez
mdédnim architektem. Jeho svébytné
uméni, fadici ho k nejvyznamnéjSim
¢eskym architektim vlbec, pfedbéhlo
dobu a je komplexnéji chapano
az od dvacateho stoleti.

Byl dvakrat Zenaty (a druhym sfatkem
ziskal Slechticky titul), byl znacéné

Klaster v Kladrubech

zamozny, byl prosluly a uznavany
v celém Ceském kralovstvi. Chromy
syn prazského kamenika. Pf¥i
jeho zaujeti prostorem a svétlem
je tak nanejvy§ symbolické ono
pojmenovani asteroidu jménem
Santini-Aichl. Kamene leticiho
ve svétle hvézd v prostoru bez konce.
Rikalo se 0 ném — a i dnes néktefi
badatelé véfi, ze byl ¢lenem néjaké
tajné spolecnosti, pfiemz nejCastéji
tyhle Uvahy sméfuji k svobodnym
zednafum. Vyskytuji se dokonce
teorie, Ze do nékteré ze svych
staveb snad vkomponoval Sifru
obsahujici plan uloZeni ztraceného
templaiského pokladu. Kdovi? Pokud
hledame Sifru mistra Santiniho, pak
pfinejmensim jedno poselstvi je v jeho
dile zakédovano ur€ité — poselstvi
o velikosti a nezdolnosti lidského ducha.

Miroslav Valina
Foto: Hana Kodlova



Pardubice

Velmi rada cestuji a chodim za
kulturou. Nikdy jsem v3ak nejezdila
vlakem. Pfed par lety jsem ale vyuzila
vlak na cestu z Treboné a pres
vSechny obavy jsem nakonec byla
velmi nadSena. Nasledné jsem jela
vlakem jesté 2x a vzdy bylo vSe na
jedniku s hvézdi¢kou. To mé pfimélo
k tomu, Ze jsem se se svou netefi
dohodla, Ze budeme jezdit pravidelné
na vylety.

Casové neni vyhodné moc
prestupovat, proto zatim volime mista,
kam jede vlak pfimo. Prvni misto,
které jsme vybraly, byly Pardubice. Je
tam pfimy spoj a od kamaradek jsem
védéla, Ze je v pofadku i nastupisté.
Nemély jsme pfimo vybranou trasu
po mésté, jen jsem se vecer podivala
na internet, co bychom si nemély
nechat ujit a prosla si ¢ast na virtualni
mapé. To mi pomohlo se zorientovat
v pfistupnosti chodniku, a spadly ze
mne obavy.

Odjizdély jsme na konci listopadu,
ale byl krasny slune¢ny den, tak
jsme vyrazily v dobré naladé. Hned
na nadrazi nas cCekalo dalSi milé
pfekvapeni. KdyZ jsme dorazily na
nastupisté, na stejny vlak cCekala
i hudebni skupina The Tap Tap.
Nevim, jestli jsme potom jely v 1. tfidé
diky nim, kazdopadné to bylo moc

fajn. Cely prostor pfimo vonél
novotou. Sedadla se dala sklopit,
tak jsem s netefi Ajou mohla sedét
u stejného stolku. Dostaly jsme vodu
a noviny a vSichni se na nas usmivali.
The Tap Tap bé&hem jizdy nataceli
néjaky dokument a pokracovali do
jiné cilové stanice nez my.

V Pardubicich na nastupisti na nas
bohuzel nikdo necekal, tak jsme
chvilku tapaly, jak se mame dostat
na druhou stranu. Pomohla nam
jedna maminka s kocarkem. Musely
jsme sjet vytahem, ktery pfipominal
vytah na Nadrazi HoleSovice. BEhem
cesty se muselo drzet zmacknuté
tlagitko. Musely jsme sjet o patro niz,
projit chodbou a podobnym vytahem
na druhém konci zase nahoru.
Upfimné bych témito vytahy nechtéla
jezdit kazdy den, vypadaly velmi stafe
a v chodbé jsem se trochu bala.

Na nadrazi jsme se obcerstvily
v pekarné a vyrazily na cestu. Cekal
nas asi 1 km pésky k obchodnimu
centru, kde jsem méla jistotu,
7e najdu WC pro vozickafe. Bylo
to vlastné jediné bezbariérové WC,
co jsem v Pardubicich na$la. Urcité
se jesté nékde néjaké nachazi, ale ja
se s nim nesetkala.

Nase prochazka pokraCovala k fece.
Kus cesty byl asfaltovy a vedl k lodi,
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na které byla restaurace. Vstup byl
bezbariérovy (naro¢nost asi jako do
prazského metra), ale dovnitf jsme
nesly kvuli nedostatku Casu. Jesté
nas toho hodné Cekalo. DoSly jsme na
hezkou udusanou piscitou péSinku,
ktera vedla k mustku, jez spojoval
bfeh s ostrivkem. Mistek byl dfevény
a velmi prudky. Neodvazila jsem se ho
vyjet, protoze bych se preklopila a asi
si i zni€ila motory u voziku. Lidé se mi
nabizeli, Ze mi pomohou, ale nechtéla
jsem riskovat. Dozvédély jsme se,
Ze na ostrivku se skryva olympijsky
park. | pfesto, Zze nas jeho navstéva
velmi lakala, rozhodly jsme se
z bezpeénostnich dlvodu pokracovat
k pardubickému zamku. Mali¢ko jsem
tapala v cesté, proto jsem oslovila
kolemjdouci sleénu a poprosila ji
0 pomoc. Byla velmi mila a Sla smérem
k zamku s nami. V Pardubicich byla
pravé na navstévé u své rodiny,
protoze momentalné cestuje po
svété. Vypravéla nam o cestovani
i o détstvi v Pardubicich. Kousek
od zamku jsme potkaly jeji rovnéz
velmi milou maminku. Podékovaly
jsme za doprovod a chtély se
rozloucit, mé vSak napadlo se zeptat
jesté na slavny pardubicky pernik.
Maminka sleny se rozesmala,
protoze pravé ona vyhrala soutéz
0 nejlepSi pardubicky pernik. Jiz je
v8ak nevyrabéla a poslala nas ho
koupit do kramku na nameésti.

Potom uZ jsme pokraCovaly samy
pfimo na zamek. Zde nas Pardubice
opravdu okouzlily. Nejprve jsme
prosly krasnym paréikem a potom
uz jsme zahnuly na nadvofi. To bylo
plné nadhernych pavd! U nich jsme se
zdrzely nejdelSi dobu, protoze jsme si
s nimi musely udélat spoustu fotek.

Nasledné jsme Sly na informace zjistit,
jak je to s bezbariérovosti zamku.
K mému udivu jsem zjistila, ze je
cely bezbariérovy a vstup byl navic
pro mé& i doprovod zcela zdarma.
Nepfistupné byly pouze zamecké valy.
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Misto nich jsme si proSly tésné okoli
zadmku, kde byly k vidéni fotografie,
které zachycovaly zivot v ulicich.
Ve vnitfnich prostorach zamku jsme si
vybraly nejprve vanocni vystavu.

Sem sice byl troSku komplikovangjsi
pfistup, ale nakonec se s pomoci
zvladnout dal. Ke vchodovym dvefim
totiz jesté vedl chodnicek a na néj byl
mensi schod. Pfimo ve vchodu byl
také schod a dolu byl udélany dievény
najezd. Trochu jsem se bala, protoze
pfi pfekonavani schidku se mi vozik
staCel a hrozilo, Z2e se netrefim na
najezd. Nastésti nam pomahal velmi
silny pan a vozik pfes schod viceméné

prenesl. Samotna vystava byla moc
hezka. Vidély jsme betlémy, slaméné
a sklenéné ozdoby, stara pranicka
a spravné jsme se na Vanoce
naladily.

V dalSi mistnosti byl uplné stejny
problém se vstupem, jen schudky byly
jeSté mensi, tak jsem uz tolik strach
neméla. Zde se nachazela vystava
Karla IV. Mohla jsem v8ak navstivit
jen pulku, do dal$i ¢asti vedly schody.
Pobavily nas vSak rekvizity pro déti.
K dispozici byla pelerina, Zezlo
a koruna a usednout se s tim v&im
mohlo na trin. Samozifejmé jsme
si také udélaly foto.

®
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Potom uz jsme pokracovaly do hlavni
budovy zamku. Zde uz nas zadné

komplikace necekaly, protoze do
kazdého patra vedl vytah. Podivaly
jsme se jesté na vystavu minci, pfirody
a mésta. Vyrazily jsme si vlastni denar
do zakoupeného plisku a vytiskly
samolepku se znakem mésta.

RozlouCily jsme se se zamkem
a nakonec nas C&ekalo namésti.
Cesta kolem zameckych hradeb
pripominala Cesky Krumlov. Byla moc
krasna a vedla do nové upraveného
parku, ktery jsme si jiz nestihly projit.

Odbocily jsme do mésta. Jiz zapadlo
slunce a prochazka utulnymi ulickami
Pardubic byla kouzelna. Namésti bylo
zalité sluncem, takZe vypadalo jako
v plamenech. Patraly jsme po
obchodu s perniky. K naSemu
pfekvapeni nikdo z osob, pohybuijicich
se po namesti, nevédél, kde obchod
hledat. Nakonec jsme ho nasly samy
a zakoupily jsme vynikajici perni¢ky
v podobé andéla, Certa a MikulaSe.
Kdyz byla uplna tma, prosly jsme
jesté par uliCek, prohlédly si vylohy
obchidku a kavaren a pfemyslely



o cesté na nadrazi. Najednou nas
vSak upoutala moc krdsna kavarna
pfimo na namésti. Jmenovala se Bilej
kocour. Byla malinka a plsobila moc
Utulnym dojmem. Rozhodly jsme se,
Ze zde musime jesté posedét. lhned
nam pfispéchal otevfit dvefe velmi
sympaticky mlady &idnik. Do kavarny
vedl kopecek. Usadily jsme se
u obrazu kocoura a zacaly vybirat
z menu. Méli zde zajimavou nabidku.
Lakala mé& kava, kterou si davam
vlastné vSude, ale nakonec jsem
si vybrala néco, co jsem jesté
nikdy neméla - vino

vynikajici

CESTOVANI BEZ BARIER

s levandulovym sirupem. Aja
se zahfala cajem, ktery dostala
v krasném cibulacku. Moc se nam
tam libilo a byla to dokonala tec¢ka
za na8im prvnim vyletem.
Nasledovala uz jen cesta na nadrazi
a vlakem smér Praha. Tentokrat
bohuzZel v klasickém kupé.

Nez jsme do Pardubic jely, kazdy se
ptal, pro¢ zrovna tam. Zaslechla jsem
i nazor, Zze Pardubice nejsou nic moc.
Za sebe v8ak mohu vylet do Pardubic
v§em doporudit!

Veronika Nesmérakova




ZDRAVI

Bazalka

Pro vétSinu z nas je vuné bazalky
spojena predevsim s italskou kuchyni,
ale jeji ptivod saha do dnesniho iranu
a Indie. Zminky o bazalce jsou jiz ve
staroindickych mytech a legendach
ze 4. az 6. stoleti. Do Evropy se
dostala az v 16. stoleti, popisovana je
i v nejstarSich evropskych bylinafich.
Historické zaznamy dokazuji, ze
bazalka byla pouzivana pro IéCebné
Ucely dlouho pfed tim, nez se zacala
pouzivat jako kofeni.

Bazalka prava
(Ocimum basilicum)

Bazalka patfi k Celedi hluchavkovitych
a vyskytuje se v pestré Skale barev
a chuti. Existuje vic nez 50 riiznych

druhti. My za bazalku pokladame
hlavné bazalku pravou (Ocimum
basilicum), ale odrdy v Asii jsou jesté
vyraznéjsi, fika se jim thajské bazalky.
Jednou z thajskych odriid, které se
momentalné dostava velké pozornosti,
je bazalka posvatna (Ocimum
sanctum) neboli tulsi. Pro soucasné
bylinkafe je tulsi adaptogen — rostlina
pomahajici télu Iépe se vyporadat se
stresem a starnutim. Tulsi je zfejmé
nejvice znama pro IéCbu zdravotnich
problémd s nadledvinkami, napf.
regulace spankového cyklu, zvySeni
plodnosti a imunity a nabuzeni osob
s chronickou unavou.

Bazalka posvatna,
znama jako tulsi



Bazalka obsahuje hodné silic neboli
éterickych oleju (estragol, linalool,
eugenol, bazalkovy kafr, cinoel), které
tvofi jeji vani. Jednotlivé varianty
se lisi Casto pravé vani. Bazalka
obsahuje hodné ftfislovin (tanin,
flavonoidy a glykosidy), omega 3
mastné Kkyseliny, vitaminy K, A, C,
beta karoten, vapnik, Zelezo, hofcik,
zinek, chlorofyl a mnoho dalSich latek.

Bazalka se pouzivd na bolest
a vyzkum ukazuje, Ze tato bylina by
mohla byt stejné G&inna jako fada
modernich |ékU. Protibolestivé Ucinky
bazalky tkvi v jejim éterickém oleji,
ktery vykazuje shodné protizanétlivé
vlastnosti jako aspirin a ibuprofen.
Slozky bazalkového esencialniho
oleje potladuji Sirokou Skalu bakterii
vCetné druhl, které si vyvinuly
znacénou odolnost vic¢i antibiotikam.

Bazalka
bylina,
rdzného

je mimofadné univerzalni
pomaha uvolnéni kredi
pavodu, zlepSuje vyménu
latek v naSem téle, podporuje
srde¢ni ¢innost, jaterni &innost,
vykaslavani, stimuluje tvorbu Zluce,
zvySuje zaludecni cinnost (snizuje
napéti hladkého svalstva traviciho
traktu a zvySuje vylu€ovani travicich
Stav), podporuje traveni, zvysuje
chut k jidlu, pfi trdveni pomaha
s peristaltikou (pohybem stfev)
a snizuje tak nadymani. Silice
bazalky jsou povaZovany za jedny

z nejucinnéjSich pfirodnich esenci
s pusobenim na naSi nervovou
soustavu. Bazalka blahodarné pusobi
na nas nervovy systém, uklidfuje,
pomaha pfi stresu, Unavé, nervozitg,
vyCerpani, migréné i pfi projevech
uzkosti a nespavosti. Bazalka je také
vhodna pfi 1éEbé moového méchyrie,
zvy8uje  vyluCovani moci. Diky
antiseptickym G€inkim ji muzeme
pouzivat také jako kloktadlo k vyplachu
dutiny astni, pomuUze nam pfi
bolestech v krku, zubu, pfi zanétech
dasni, 1é¢i afty. Inhalace éterickych
oleju nebo vypard z bazalkového
nalevu pomaha pfi léCeni rymy, pfi
kasli, pfi praduskovém astmatu,
nemocech dychacich cest a mirné
snizuje tlak. Bazalka posiluje imunitni
systém, je tedy vhodnym doplikem
stravy pfi 1éCbé chfipky, nachlazeni.
Vyuziva se rovnéz pfi chronickych
bolestech kloubd, artritidé a revmatu.
Diky svym antiseptickym GCinkim je
bazalka vhodna i na vné&jsi oSetfeni
kiize, jako jsou bodnuti a kousnuti
hmyzem, &i pfi [é€eni koznich zanéta.
Muzeme ji téz pouzit jako repelent
proti komarim, pouzit do posilujicich
aromatickych koupeli a v kvétinadi
na parapetu udajné pomaha odhanét
mouchy. Dle J. A. Zentricha Ize zevné
pouzit §tdvu z Cerstvé bazalky jako
podplrny Iék pfi zanétech stfedniho
ucha a na tézko se hojici rany.



ZPUSOB POUZITi BAZALKY

VétSina zdravotnich ucinkd bazalky
pochazi z esencialniho oleje,
nejlepsi je samozfejmé& konzumace
Cerstvé bazalky. Horkem éterické
oleje vyprchavaji, proto pfiddvame
bazalku az na konci vafeni, tésné
pred podavanim na stil. U pfipravy
bazalkového Caje pfikryjeme hrnec,
aby nam té&kavé oleje neunikaly.
Jakmile se zagne voda vaifit, pfidame
listy bazalky, pfikryjeme poklickou
a louhujeme 5-10 minut. Mame-li
susenou bazalku, pouzijeme 1 ajovou
IZicku na 250 ml vody. Bazalkovy ¢&aj
muzZeme i inhalovat nebo pfidavat
do koupele. | suSené listy si mohou
uchovat pomérné dost éterického
oleje, musi byt ovSem spravné
uskladnény. Kdyz vané vyprcha,
bazalku radg&ji vyhodme. Muizeme
pouzit i bazalkovou tinkturu, alkohol
pomaha uchovat esencialni olej.

PFi pouzivani bazalky budme opatrni
na jeji davkovani, pfi vétSich davkach
muzZe pusobit opaéné&, namisto
zklidnujicich ucinkd nas miize spise
podrazdit.

PaedDr. Jitka Molitorisova

Zdroj:

D. Cervené, K. Cerveny:
Encyklopedie lécivych
potravin - Lééba vyZivou
Neografia 1994

J. Janda, J. A. Zentrich:
Herbar léCivych rostlin
Eminent 1994

internet



SPOLECENSKA RUBRIKA

SPOLECENSKA RUBRIKA

V obdobi 1. 1. — 31. 3. 2017 oslavili zivotni jubileum tito nasi ¢lenové:

35 let— Michaela Vosecka

45 let — Renata Jeslinkové, Jana Pafenicova

50 let — Milan Pafenica, Radka Prknova,
Dana Zaji¢kova

55 let — Vladimir Dejl, Véra Landova

60 let — Jana Vgnerova, Zdenék Baldik

65 let — Vaclav Fraj, Jarmila Koptarova,
Vladimir Baloga

70 let — Anna Bukalova,
Véra ProkSova

75 let - Karel Jizba

80 let — Katefina Krellerova

90 let — Milada FiSarova

Blahoprejeme!

Navzdy nas opustili!

FrantiSek Dobias — 71 let
Milo§ Mares$ — 53 let

Vzpomindme!

®
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