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Rekondiéni pobyty
Petr Rychly poktil
nasi kancelar

Ivana Vrankova

a jeji koralkovy pribéh
Na koleékach
Konstantinolazenskem






AMD je élenem Ceské rady
humanitarnich organizaci,
Narodni rady osob se zdravotnim
postizenim Ceské republiky
a ¢lenem EAMDA - Evropské aliance

asociaci nervosvalovych nemoci. =T
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NaSe adresa:

Asociace muskularnich
dystrofikti v CR
Petyrkova 1953/24

148 00 Praha 414

Tel./ fax:
272933 777

Webova adresa:
www.amd-mda.cz

E-mail:
info@amd-mda.cz

Kancelar:

Petyrkova 1950/18 (suterén)

148 00 Praha 414

Ufedni hodiny:

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

V dobé& nepfitomnosti
volejte na tel.:

722 946 323

Cislo konta:

Komeréni banka, Praha 4:

30333041/0100

Asociace muskularnich dystrofikdi v CR, ktera sdruzuje
postizené muskularni dystrofii (tzv. myopatii) a dalSimi
nervosvalovymi nemocemi, je celonarodni nevladni
neziskova organizace plsobici v Ceské republice.
Muskularni dystrofici patfi k nejtize postizenym, mnozi
jsou 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,

vychdzi dalsi ¢islo naseho Zpravodaje. Veérim, Ze jste po prazdnindch ¢i dovolenych odpocati
a pini sily, kterou budeme v ndsledujicim zimnim obdobi potiebovat. Na zacdtek nemohu
nezminit jednu smutnou uddlost. Navzdy nds opustila dlouholetd clenka vyboru Blanka
Jedlickovd, kterd organizovala rizné akce a pracovala pro nasi organizaci. Proto ji na
tomto misté vénujeme malou vzpominku. Vy, ktefi jste ji znali, miiZete zavzpominat s ndmi.
I do tohoto vyddni Zpravodaje jsme se snaZili zafadit co nejvice zajimavych clankii. Pred
rokem jsem na tomto misté psal o stavbé Stezky korunami stromil v Janskych Ldznich.
Rok se s rokem seSel a stezka se v Cervenci oteviela pro verejnost. Clinek a pdr fotografii
z jeji ndvstévy ndm poslala Zuzka Vojdckovd. Co vse se dd vyrobit z kordlkit a jak se ke svému
konicku dostala, ndm ve svém prispévku napsala Ivana Vrdnkovd. Vyznamnou uddlosti
je schvdleni zdkona o dlouhodobém oSetfovném, ktery rodiné poskytne cas na vyrovndni se
s pripadnymi zdravotnimi ndsledky po tirazu nebo nenaddlym onemocnénim rodinného
pFislusnika bez hrozby ztraty zaméstndni a mzdy. Také doslo k vpravé riznych ddvek, vice
podrobnosti se dozvite v rubrice Socidlni oblast. Probéhl dalsi rocnik dobrocinné akce MDA
RIDE. Opét byl ve znameni nddhernych motorek, riznych akci, hudebnich vystoupeni a nového
rekordu ve vybrané cdstce, kterd tentokrdt cCinila krdsnych 1 157 600,- K¢. Viem organizdtoriim
a dobrovolnikiim bych rdd touto cestou podékoval za jejich obétavost a skvélou prdci. Velkou
radost mdam vSak také z toho, Ze se této akce ziicastriuje ¢im ddl vice nasich clenii, z nichz nékteri
pFijizdéji opravdu z daleka. A jesté jedna vyznamnd uddlost se stala od posledniho vyddni
Zpravodaje. Pozvani do nasi kanceldre prijal zndmy herec Petr Rychly, ktery pokitil nasi novou
kanceldr a navic se stal patronem nasi organizace.

VizZeni ctendri, ve Zpravodaji najdete také clanky z vyzkumu, ktery sice malymi kriicky, ale preci

jen zacind pFindset nadéjné vysledky. Preji Vam prijemné Cteni.

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

Pri objednavani na vySetfeni muZze dojit
k situaci, ze v nékterych pfipadech
bude konkrétni pracovisté vytizeno
natolik, Ze budete pfesmérovani na jiné.

Pokud byste meéli jakékoliv problémy
s objednanim, obratte se na naS$i
kancelar.




Z regionu

HRADEC KRALOVE DBA NA HODNOVERNOU MAPU BEZBARIEROVOSTI

Pokud jde o mapu bezbariérovosti, ma
mésto na soutoku Labe s Orlici oproti
nedalekym Pardubicim nékolikaleté
zpozdéni. Ale i zde se vyrazné zlepSuiji

,,,,,

vefejnych mistech.

Vybrané Useky a dullezité budovy
ve mésté mapuje projekt Bezbariérovy
Hradec. Jednotlivé trasy a objekty
zkoumaji a vyhodnocuiji pfimo zdravotné
postizeni lidé, respektive Centrum
pro integraci osob se zdravotnim
postizenim Kralovéhradeckého kraje
a TyfloCentrum v Hradci Kralové. Jejich
poznatky se objevuji na specialni
mapé zvefejnéné na webovych
strankach mésta. ,Jsou pro nas
dllezitym zdrojem informaci a podnétd
pro zapracovani potfebnych uprav
v nové pfipravovanych investi¢nich
projektech s cilem co nejvice
minimalizovat uvedené bariéry dle
moznosti architektury i v dalSich
Castech mésta,“ uvedla Anna Maclova,
naméstkyné primatora zodpovédna
za oblast socialnich véci.

Zminény projekt funguje od roku 2013.
Kromé& mapy (www.hradeckralove.org
/hradec-kralove/bezbarierovy-hradec)

je jeho souclasti webova stranka
pfizpUsobena pro nevidomé s textovymi
popisy vSech mapovanych prvka,
CD-ROM s audio nahravkami
pro nevidomé a tisténa brozura
s hodnocenim vybranych tras a objektd
z hlediska bariérovosti.

Mapa v sou€asnosti obsahuje oblast
centra mésta a od né& smérem
k hlavnimu nadrazi, autobusovému
terminalu a ufadu prace, dale areal

fakultni  nemocnice, PospiSilovu
tfidu az k Poliklinice Il na Slezském
pfedmésti, okoli  polikliniky ve

Foerstrové ulici nebo trasu z centra
mésta ke Koupalisti FloSna a na
fotbalovy stadion. ,Loni se podafilo
zmapovat okoli Brnénské a BeneSovy
tfidy, letos by se mapa mohla rozsifit
o vybrané trasy v MalSovicich smérem
do méstskych les(,” Fekl Marek
Simunek, vedouci socialniho odboru
hradeckého magistratu. Pfipominky
a naméty mohou lidé posilat na
e-mail bariery.hk@mmbhk.cz.
Pardubice zridily webovou mapu
bezbariérovosti v roce 2004.
Hradec Kralové ji zprovoznil
o 10 let pozdéji.



Na uUzemi vychodoCeské metropole
je nyni prozkoumano 264 Usekl
v celkové délce 27,3 kilometr
a 148 budov, jako jsou Ufady,
zdravotnicka zafizeni, Skoly, obchody,
restaurace a dalSi  oblanska
vybavenost. Celkem 165 pfrechodu
pro chodce je v mapé& popsanych
jako upravené pro nevidomé, 114 jich
hodnotili vozickari.

Ve mésté je necelych 400 zastavek
hromadné dopravy, 55 jich je provéfeno
z hlediska vyuzitelnosti zrakové d&i
télesné postizenym clovékem. Stoji

INFORMUJEME

za pochvalnou zminku, ze vSechny
autobusy a trolejpusy uz jsou
nizkopodlazni — pfizplsobené pro
vozickare, rodiCe s kocarky nebo hure
chodici osoby. A jesté jedna dobra
zprava: fyzicky  hendikepovanym
HradeCanim a navstévnikim slouzi
13,5 kilometru v méstskych lesich nebo
in-line trasy s asfaltovym povrchem
o celkové délce 17 kilometrd.

DalSi zkoumani bezbariérovosti se
v Hradci uskute¢ni na podzim.
Zdroj: (mp)

PARDUBICE NADALE FINANCUJi BEZBARIEROVOST, NAVAZE NA NE

HRADEC KRALOVE

Uz c&tvrtym rokem pfispivd mésto

perniku na projekty zaméfené
na odstranéni stavebnich bariér.
z dlouhodobého Programu

podpory bezbariérovosti je letos

vyClenén pres milion korun. Penize
ziskaly &tyfi subjekty: Pardubicky
partner, TyfloCentrum Pardubice,
Ceska abilympijska asociace
a Vychodoc€eské muzeum.

Bezbariérovy pfistup k budové
posty Pardubice 5 hodla vybudovat
Pardubicky partner. Na tuto upravu
prispéje mésto Castkou 405 tisic korun,
pficemz celkové naklady ¢ini 450 tisic
korun. ,Do objektu posty byl sice roku
1996 zajiStén bezbariérovy pfistup
pomoci mobilni ploSiny, ta je vsak
za hranici své Zivotnosti a celkova
oprava je dost problematicka.
Sluzeb posty patého méstského
obvodu vyuZivaji nejen obyvatelé
Dukly a Vidiovky, ale také voziCkafi




INFORMUJEME

z bezbariérového bytového domu
v Rokycanové ulici. Plisobi zde navic
spole€nosti, jez zaméstnavaji télesné
i jinak postizené osoby,“ informoval
naméstek  primatora  odpovédny
za socialni politiku Jakub Rychtecky.
S zadosti o dotaci byla i letos Uspésna
i Ceska abilympijska asociace, ktera
ziska podporu ve vysi 250 tisic
korun na sva poradenska stfediska
bezbariérovosti. Pfes 50 tisic

korun mésto investuje do projektu
Tyflocentra Pardubice a uhradi i ¢ast
nakladd na zamér Vychodoceského
muzea, které chce zrekonstruovat
toalety a zvysit tak komfort pro
vSechny navstévniky. ,Ty stavajici
nejsou

bohuZzel hendikepovanym

lidem pfizpusobeny. Samotny vstup
do zamku bezbariérovy je, navstévnici
maji k dispozici jak ploSiny pro
vozickare, tak vytah v zameckém
palaci. Rekonstrukce toalet je ale
nezbytna,“ konstatoval naméstek
Rychtecky.

Pardubice jsou jednim z mala mést
v Cesku, které takovy program
maji. Celkové jeho prostfednictvim
podpofily 19 projektd (v€etné téch
letoSnich), a to <&astkou zhruba
4,5 milionu korun. Uzite€nost
programu inspirovala Hradec Krélové,
ktery poprvé rozda penize na vybrané
projekty ziejmé jeste letos.

zdroj: (mp)



Vyborova schiize AMD

INFORMUJEME

Ve dnech 6. — 7.5. 2017 probéhla
schize vyboru AMD v Hodoniné
u Kunstatu. Prfedmétem jednani
bylo hospodafeni organizace za
uplynuly rok, hodnoceni pobytovych
akci a celkové €innosti AMD. DalSim
bodem byla ptiprava projektd na
pristi rok. Opét bychom chtéli pofadat
tradiéni rekondi¢ni pobyty, vydavani
Zpravodaje a probiraly se téz dalSi
navrhy v ¢€em obohatit ¢&innost

organizace. V jednani je také pfiprava

na poradani mezinarodni konference
EAMDA u nas v pfistim roce. Vybor
ohodnotil celkovou &innost organizace
velmi kladné.

Zdenék Janda




Poslanci schvalili dlouhodobé oSetrovné.

Pomuze pfi péci o ¢lena rodiny

Poslanci schvalili navrh Ministerstva
prace a socialnich véci na zavedeni
dlouhodobého oSetfovného. Nova
davka  nemocenského  pojisténi
pomlze od poloviny pfistiho
roku rodinam ve vyjimecnych nebo
krizovych situacich s péci o c&lena
rodiny.

OSetrovatelské volno se tyka lidi, ktefi
pracuji a plati sinemocenskeé pojisténi.
Chceme, aby méli moznost postarat
se napfiklad o dité po vazném uraze
nebo o nemocného seniora, ktefi se
tak budou moci IéCit doma a nikoli
ve zdravotnickém zafizeni,“ fekla
ministryné prace Michaela Marksova.
Dlouhodobé  oSetfovné  pomdlze
v dobé bezprostfedné po propusténi
oSetfovaného z nemocnice, napfiklad
po vazném Uurazu nebo nemoci.
V situaci, kdy je potfeba celodenné
pecovat o jiného ¢lena rodiny po dobu
alespori 30 dn(, bude mozné pozadat
o davku na dobu az 90 dnd ode dne
propusténi z hospitalizace.

Pecovat s narokem na davku bude
mozné o Clena rodiny, u kterého doslo
nahle k zavazné zdravotni komplikaci,
ktera si vyzadala hospitalizaci alespori

po dobu 7 kalendarnich dnll a pokud
zaroveni nemocnice potvrdila, Ze
jeho zdravotni stav po propusténi do
domaciho prostifedi bude vyZadovat
celodenni poskytovani dlouhodobé
péCe alespon po dobu dalSich
30 kalendafnich dna.

Potfebu péce v nasledujicim obdobi
potvrdi oSetfujici IékaF. Rodiny ziskaji
Cas bez obav uvazit, jak zajistit pédi
o svého pfibuzného, pokud by méla
byt dlouhodoba (vice nez 3 mésice).

Novelou z&kona se odstrafiuji
hlavni pfekazky, které v soulasné
dobé péci v rodiné omezuji nebo
znemoznuji. Jedna se zejména
0 obavu ze ztraty pfijmu a obavu
z vypovedi z prace pii Zadosti
o neplacené volno. Peéujicimu, at jiz
zaméstnanci nebo OSVC, bude po
dobu poskytovani dlouhodobé péce
nalezet z nemocenského pojisténi
nahrada ztraty pfijmu z vydéle¢né
Cinnosti, ktera musela byt pferusena,
a to ve stejné vysi jako v pfipadé
kratkodobého osetfovného, tj. 60 %
denniho vyméfovaciho zakladu.

V prabéhu péce nemuze zaméstnanec
dostat vypovéd a po ukoncCeni péce



mu nova uprava v zakoniku prace
dale garantuje puavodni praci i navrat
na stejné pracovni misto. Aby byly
vyvazeny i zajmy zaméstnavatele,
nebude poskytnuti pracovniho volna
pecujici osobé automatické.

Pokud zaméstnanec zamér pecCovat
o svého rodinného pfisludnika
zaméstnavateli oznami, muze
zameéstnavatel poskytnuti pracovniho
volna odmitnout, pokud ma pro to
vazné provozni divody a pisemné
je zaméstnanci sdéli. V ostatnich

pfipadech je povinen volno
poskytnout.

O pfibuzného po hospitalizaci
bude moci pec€ovat Siroky okruh

o8etfujicich osob. Pokud splini ostatni
podminky naroku na tuto davku, bude
dlouhodobé oSetfovné naleZet nejen
nejblizSim  pfibuznym  oSetfované
osoby (rodi¢iim, prarodi¢um, détem,

sourozencum a jejich manzellim nebo
druhiim), ale napfiklad i stryci nebo
netefi oSetfované osoby, manzelce
nebo druzce stryce nebo manzelovi
nebo druhovi netefe.

Siroky okruh osob dovoli rodinam
svobodné se rozhodnout, kdo a jak
bude dlouhodobou pédi zajiStovat.
OSetfujici s narokem na dlouhodobé
oSetfovné se mohou v prubéhu

osetrovani stridat. Osetfovana
osoba musi vzdy dat souhlas
k oSetfovani konkrétni osobé

a musi byt nejen v dobé& zah3ajeni
poskytovani  dlouhodobé péce,
ale i pfed jejim zapoCetim ucastna
nemocenského pojisténi po
stanovenou dobu.

Petr Habari
tiskovy mluvéi

Zména v poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim

Poslanecka snémovna  schvalila
navrh zakona poslanct J. Bartoska,
V. Kankovského a J. Zavadila, kterym
se méni zakon ¢. 329/ 2011 Sb.,
0 poskytovani davek osobam se
zdravotnim postizenim. Narodni rada
osob se zdravotnim postizenim CR,
z jejiz podkladd navrh zakona

vychazel, pfedpoklada schvaleni také
v Senatu, kde se ma projednavat
20. Cervence. Jaké zasadni zmény
pfinasi?

Predseda NRZP CR Véclav Krasa je
na webu narodni rady charakterizuje
takto:

* Zcela se rusi dokazovani majetku



spole¢né posuzovanych osob pfi
Zadostech o pfispévek na zvlastni
kompenzaéni pom0cku.

* V pfipadé, Ze Zadatel o pfispévek
na kompenzac¢ni pomilicku nebude
zadat odpusténi 10 % spoluucasti,
nebudou zjistovany pfijmy, jak
spole¢né posuzovanych osob, tak
ani zadatele o pfispévek na zvlastni
kompenzacéni  pomUcku. Pouze
u pfispévku na nakup motorového
vozidla bude pfijem testovan, a to
i u spoleéné posuzovanych osob,
protoZze se predpoklada, Zze automobil
je vyuzivan pro v8echny ¢&leny rodiny.
* Snizuje se limit pro narok na
pfispévek na pofizeni  zvlastni
pomUcky u jeji ceny a to z 24 000,- K¢
na 10 000,- K¢&.

* Snizuje se doba k podani opétovné
zadosti na nakup motorového vozidla
z 10 let na 7 let, pfiCemz toto snizeni
pocCtu let se bude vztahovat i na
pfispévky pfiznané po roce 2012.

* Nové se stanovi vySe pfispévku
na nakup motorového vozidla podle
pfijmu spole€né& posuzovanych osob
tak, Zze u spole€né posuzovanych
osob do 8 nasobku Zivotniho minima
¢ini pfispévek 200 000,- K&. Pfi pfijmu,
ktery pfekraCuje 9 nasobek Zivotniho
minima, se pfispévek snizuje na
180 000,- KE&. Takto je pfispévek na
nakup motorového vozidla postupné
snizovan pfi rostouci vysSi nasobku
Zivotniho minima. Nejméné v3ak

bude pfispévek c&init 100 000,- K&.
Zabrani se tim takovym exces(im,
kdy pfispévek na nakup motorového
vozidla byl pfiznan napfiklad ve vysSi
10 000,- K¢.

* ZvySuje se prispévek na mobilitu
ze 400,- K& meésicné na 550,- K&
mésicné.

K tomu Vaclav Krasa dodava: “Novela
zakona obsahuje i dalsi technicka
vylepSeni a zpfesiuje nékteré
pojmy. Nyni bude navrh zakona
Senatu je kolem 20. ¢ervence 2017
a je pravdépodobné, Ze navrh novely
zdkona schvali. Pokud by jej vratil
Poslanecké snémovné s néjakymi
pozménovacimi navrhy, mohla by se
situace ve véci kone¢ného schvéleni
zakona zkomplikovat, ale véfime
tomu, Ze je obecny zajem tento zakon
schvdlit. V Poslanecké snémovné
ze 131 pfitomnych poslanct pro navrh
hlasovalo 125 poslancu, nikdo nebyl
proti. Narodni rada osob se zdravotnim
postizenim dékuje poslancim, ktefi
zakon predlozili, i tém, ktefi zakon
schvalili a véfi, ze i senatofi jej schvali
tak, aby mohl zacit platit od 1. ledna
2018

Novela zakona ¢. 349/1999 Sb.,
o verejném ochranci prav

26. dubna 2017 schvalila Poslanecka
snémovna navrh zdkona, kterym



se méni zakon ¢&. 349/1999 Sb.,
o vefejném ochranci prav. Cilem
navrhu je povéfit ochrance sledovanim
napliiovani Umluvy o pravech osob
se zdravotnim postizenim.

P¥imo z této Umluvy plyne povinnost
smluvnich stran povéfit néjaky
organ nezavislym sledovanim
jejiho naplfiovani a realizace prav
osob se zdravotnim postizenim. Na
zakladé dohody organizaci OZP bylo
dohodnuto, Ze monitorovani plnéni
Umluvy OSN bude provadét Urad
vefejného ochrance.

Novela zakona o Vefejném ochranci
prav dopliuje nové pravomoci
ochrance do zakona. Ochrance bude
obecné podporovat naplfiovani prav
osob se zdravotnim postizenim
a navrhovat dale opatfeni, ktera
smérujikjejich ochrané, bude zkoumat
situaci osob se zdravotnim postizenim
v Ceské republice, zvefejfiovat
zpravy a vydavat doporuceni
naplfiovani prav osob se zdravotnim
postizenim a zajiStovat vyménu
dostupnych informaci se zahrani¢nimi
a mezinarodnimi subjekty. VSechny
tyto &innosti jiz dnes ochrance déla
v jinych oblastech své Cinnosti a ma
tedy s nimi jiz bohaté zkuSenosti, coz
zajisti, Ze i monitorovani naplhovani
Umluvy o pravech osob se zdravotnim
postizenim bude vykonavano skuteéné
kvalitné.

Specifickym dopliikem ¢innosti
ochrance pak bude poradni sbor osob
se zdravotnim postizenim a osob
vénujicim se jejich pravim, ktery
bude zajiStovat participaci samotnych
osob se zdravotnim postizenim na
sledovani napliovani jejich prav.
| tento aspekt pfitom plyne pfimo
z Umluvy o pravech osob se
zdravotnim postizenim.

Pfisti mésic bude zakon projednavat
Senat. Je pravdépodobné, Ze jej
schvali. Zakon bude platit od 1. ledna
2018.

Zména zakona ¢. 329/2011 Sb.,
o poskytovani davek osobam se
zdravotnim postizenim

Pfinasi tyto zasadni zmény:

» Zcela se rusi dokazovani majetku
spole€né posuzovanych osob pfi
zadostech o prispévek na zvlastni
kompenzaéni pomucku.

* V pfipadé, Ze zadatel o pfispévek
na kompenzacni pomucku nebude
zadat odpusténi 10 % spolutcasti,
nebudou zjiStovany pfijmy jak
spole¢né posuzovanych osob, tak
ani Zadatele o prispévek na zvlastni
kompenzaclni pomucku. Pouze
u prispévku na nakup motorového
vozidla bude pfijem testovan, a to
i u spoleéné posuzovanych osob,
protoze se pfedpoklada, ze automobil



je vyuzivan pro v8echny Cleny rodiny.
* Snizuje se limit pro narok na
pfispévek na pofizeni zvlastni
pomUcky u jeji ceny a to z 24 000,- K¢
na 10 000,- K¢.

* Snizuje se doba k podani opétovné
zadosti na nakup motorového vozidla
z 10 let na 7 let, pfi€emz toto snizeni
poctu let se bude vztahovat i na
prispévky pfiznané po roce 2012.

* Nové se stanovi vySe pfispévku
na nakup motorového vozidla podle
pfijmu spoleéné posuzovanych osob
tak, Zze u spolecné posuzovanych
osob do 8 nasobku zivotniho minima
ktery pfekracuje 9 nasobek Zivotniho
minima, se pfispévek snizuje na
180 000,- KE. Takto je pfispévek na
nakup motorového vozidla postupné
snizovan pfi rostouci vysi nasobku
Zivotniho minima. Nejméné vSak
bude pfispévek c&init 100 000,- K&.
Zabrani se tim takovym excesim,
kdy pfispévek na ndkup motorového
vozidla byl pfiznan napfiklad ve vysi
10 000,- K¢.

« ZvySuje se pfispévek na mobilitu
ze 400,- K& mésitné na 550,- K&
mésicné.

Novela by méla zagit platit od 1. ledna
2018.

Poslaneckd snémovna schvailila
v patek 14. 7. 2017 novelu zakona
¢. 187/2006 Sbh., o nemocenském
pojisténi. Novela zahrnuje mimo

jiné také institut dlouhodobého
osetirovného.
Dlouhodobé  oSetfovné  pomize

v dobé bezprostiedné po propusténi
oSetfovaného z nemocnice, napfiklad
po vazném Urazu nebo nemoci.

V situace, kdy je potfeba celodenné
pecovat o jiného ¢lena rodiny po dobu
alespon 30 dnd, bude mozné pozadat
o davku na dobu az 90 dnu ode dne
propusténi z hospitalizace.

Pecovat s narokem na davku bude
mozné o ¢lena rodiny, u kterého doslo
nahle k zavazné zdravotni komplikaci,
ktera si vyzadala hospitalizaci alespon
po dobu 7 kalendarnich dnll a pokud
zarovenn nemocnice potvrdila, Ze
jeho zdravotni stav po propusténi do
domaciho prostfedi bude vyZadovat
celodenni poskytovani dlouhodobé
péCe alespori po dobu dalSich
30 kalendarnich dnu. Potfebu péce
v nasledujicim obdobi potvrdi
oSetfujici lékar.
Pec€ujicimu, at jiz zaméstnanci
nebo OSVC, bude po dobu
poskytovani dlouhodobé péce
nalezet z nemocenského pojisténi
nahrada ztraty pfijmu z vydélecné
¢innosti, kterda musela byt pferusSena,



a to ve stejné vySi jako v pfipadé
kratkodobého osSetfovného, tj. 60 %
denniho  vyméfovaciho  zakladu.
V prubéhu péce nemuize zaméstnanec
dostat vypovéd a po ukoncéeni péce
mu novd Uprava v zdkoniku prace
dale garantuje pGvodni praci i navrat
na stejné pracovni misto.

O pfibuzného po hospitalizaci
bude moci pecovat Siroky okruh
o8etfujicich osob. Pokud splni ostatni
podminky naroku na tuto davku, bude
dlouhodobé o3etfovné naleZet nejen
nejbliz§im  pfibuznym  oSetfované
osoby (rodi¢lim, prarodi¢im, détem,
sourozencum a jejich manzelim nebo
druhlim), ale napfiklad i stryci nebo
netefi oSetfované osoby, manzelce
nebo druZce stryce nebo manzelovi
nebo druhovi netefe.

SOCIALNi OBLAST

Poskytnuti pracovniho volna pecujici
osobé nebude vSak automatické.
Bude zalezet na rozhodnuti
zaméstnavatele. Zakon stanovi, ze
zaméstnavatel mize odmitnout udélit
oSetfovatelské volno zaméstnanci,
pokud ma pro to vazné provozni
divody a pisemné je zaméstnanci
sdéli. V ostatnich pfipadech je
povinen volno poskytnout.

Vazeni pratelé, tento zakon nyni

bude projednavat Senat, a to
pravdépodobné na svém jednani
v srpnu letodniho roku. Pokud

zakon bude do voleb schvélen,
coz pfedpokladame, zacal by platit
od 1.7.2018.

zpracovala Nikola Stefanova
zdroj: NRZP




Petr Rychly pokfitil nasi novou kancelar

Dne 27. 4. nas v nové kancelafi AMD
navstivil oblibeny herec z Ordinace
v RGzové zahradé — pan Petr Rychly.
PriSel se skvélou naladou a nejprve
nas pobavil pfihodami ze Skolnich
let. Potom jsme mu povypravéli
o nasi ¢innosti, aktivitach a veSkeré
problematice. Petr dostal v ten
moment skvély napad a udélal
z kancelare live prenos na svij
Facebook, aby se o nas dozvédélo

co nejvice lidi. “Vysilali” jsme skoro
17 minut a pfispévek dosud vidélo
7700 lidi. Na zavér jsme kancelafr
pokftili Sampariskym a nasledovalo
malé pohosténi, za které bychom radi
podékovali Cukrarné Hajek.

CUKRARNA 1/

Moc dékujeme a téSime se dalSi akce!

Veronika Nesmérakova
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Jiz po devaté jsme se =zucastnili
skvélé MDA RIDE na Vaclavském
nameésti. | tentokrat nam pocasi pfalo,
ani horko, ani zima, prosté idealni pro
tancovani pfed podiem, popijeni kavy
¢i piva a prochazeni se mezi krasnymi
motorkami a auty. Odvazni si opét
uzili uzasnou Spanilou jizdu Prahou,
ostatni vydatné fotili a mavali. Zahrala

nam kapela Strahov, zazpival Vladimir
Hron, Marian Vojtko, Veronika
Styblova a Petr Vondracek s kapelou
Lokomotiva. Také jsme si zatancili se
skupinou Babalet, kterou obdivovala
fada motorkard. Po Spanilé jizdé nas
Cekaly Rytifské hry a krasné jsme si
uzili koncert Eddie Stoilow. Na zavér
nas rozezpivala kapela Tram 69.
Vytézek IX. MDA RIDE je
1 157 600,- K& Cast vytézku $la
na uhradu pomdacek pro ¢leny AMD.
Uz nyni se téSime na jubilejni
X. ro¢nik!

Kado, dékujeme mocl!!!

Veronika Nesmérakova







Rekondic¢ni pobyt v Hodoniné u Kunstatu 20. 5. 2017 — 27. 5. 2017.

Pobyt poradala AMD v CR

Ugastnici kurzu se sjizdélido Zamedcku
béhem sobotniho dopoledne.
Pfi spolecném obédé& nas vedouci

kurzu, pani Pavlina Riglova,
seznamila s programem pobytu.
Prvni  veCer byl seznamovaci,

pravidelni uc€astnici kurzu si mohli
sdélit novinky od posledniho lofiského
setkani a radi jsme pfivitali i nové
kamarady a kamaradky ze Slovenska.
Pro pfijemnou naladu hrali a zpivali
tento i v8echny dalSi velery pan
FrantiSek Zlinsky, pani R{zena
Zalkovska a pani Jana Nepozitkova.
CviCeni pro vozitkare i chodici

UCastniky probihalo tfikrat denné
béhem celého tydne pod vedenim
PhDr. Jitky Vaiekové.

V  nedéli dopoledne probihal
tradiCni turnaj v kuZelkach, ktery
obétavé organizoval pan Stanislav
Caha.V kategorii vozickarl zvitézil
pan Vaclav Kolafik pfed Marcelou
Matouskovou a Janou Podhradskou.
Cenu utéchy ziskala Dasa Prouzova.

V  kategorii chodicich  zvitézila
pani Jarka  Michalikova pfed
Stanislavem Cahou a Josefem

Osmancikem. Cena utéchy pfipadla
pani MUDr. Ludmile Jelinkové.



Nedélni odpoledne nam  hrou
i zpévem zpfijemnila cimbalova kapela
z LiSné, s kterou si radi zazpivali
i vSichni posluchagi.

V pondéli dopoledne se konala
zdravotni pfednaska MUDr. Tomase
Vareky — uloha sacharidd v nasi
stravé a jejich vliv na naSe zdravi.
VeCer probéhl za hojné Gcasti
a bujarého veseli velice Uspésny
spole€ensky ples v pyZamech, ktery
byl zakon&en bohatou tombolou.

V utery dopoledne provadéla cela
rodina Varfekova za spoluprace

Vaclava Kolafika vSem zajemcim
masaze. Vecer byl vénovan taboraku
s opékanim Spekacku za hudebniho
doprovodu a zpévu pfi kytarach. Jako
vzdy to byl velice UspéSny vecer
a v8ichni se vyborné pobavili.

Ve stfedu dopoledne probéhla
vystava invalidnich vozikd prazské
firmy DMA. Po ob&dé se konala mala
vystavka ruéné vyrabéné bizutérie
pani Jaroslavy Michalikové.

Ve ¢tvrtek nam manzelé Vaiekovi

s EliSkou pfipravili  historickou
pfednasku, vénovanou osobnosti
Jana Amose Komenského.

Do pfednasky autofi vtipné zapojili
i uCastniky kurzu. Veler se konal
soutézni kviz, ktery pro nas manzelé
Varekovi pfipravili. Svoje védomosti
o hudbé a hudebnich skladatelich
provéfila tfi druzstva - Kometa,
Sklerotici a Ceskoslovensko, které
také v soutéZi zvitézilo.

V patek dopoledne se konala
pfednaska na  socialni  téma,
kterou prednesl Mgr. Leo$S Spacil.




Odpoledne jsme si vyzkouSeli nasi
pamét pod vedenim lektora pana
Zderika Choury. Pobyt jsme zakondili
hudebnim ve€erem s tombolou, kde
byly pfedany ceny a diplomy v8em
soutézicim.V sobotu po snidani bylo
preéteno a schvaleno hodnoceni
psychorehabilitaéniho kurzu.

Podékovani patfi kucharkam
a personalu Zamecku Hodonin,

vSem, ktefi se podileli na programu

a organizaci kurzu a spolu s nami
utvareli pfijemnou atmosféru po cely
pobyt. Nejvétsi dik patfi vedouci kurzu
pani Pavliné Riglové, ktera pro nas
pobyty v Hodoniné obétavé pfipravuje
jiz celou fadu let.

V Hodoniné u Kunstatu 27. 5. 2017







Putovani 2017

Letos se jiz po ¢&trnacté  konal
rekondi¢ni pobyt s nazvem ,Putovani
po Plzeriském kraji“.

Program se od let minulych liSil jen
v detailech. Ubytovani v bezbariérovém
domé Exodus v Tfemosné bylo jesté
doplnéno spanim pfimo na tabofristi

Dolany. Ne&ktefi odvaZlivei si tady
vyzkouSeli  opravdové  taboroveé
prostfedi. A po Uspé&Sném sjezdu

feky na raftech a poslechu hudby zde
i nejodvaznéjsi prenocovali v polnich
stanech a ve stanech zapujcenych
skautskym oddilem Sip z Doubravky.
VSe samozfejmé za asistence mnoha
dobrovolnych pomocnikd z fad naSich
pratel. V sobotu nam pocasi opravdu
pfalo, tak?e v nedéli rano jsme pfi
nasedani do autobusu a dodavek nebyli
obaleni blatem jako v letech minulych.

Vylet autobusem na hrani¢ni pfechod
Rozvadov doprovazela kolona nékolika
aut a dodavek pfipravenych pomoci
s doplfiovanim vody do chladiCe
autobusu. Pres nékolik zastavek jsme
Stastné dojeli do cile vyletu. Prohlédli jsme
si Muzeum Zelezné opony a vyslechli
poutavé povidani o zZivoté na statnich
hranicich v minulych i sou¢asnych letech.
Pondéli bylo vénovano regeneraci
vSech Uc€astnikl. Nezapomnéli jsme
pfitom na cvieni a rehabilitaci.
Odpoledne jsme si zahrali spole¢enské
hry. Poté se na tabofisti jiz zaCalo uklizet.

V utery po snidani jsme opét nasedali
do autobusu a odjeli na nedaleky zamek
Kozel. Po prohlidce bezbariérového
zamku, obédé& a malé prochazce
parkem jsme vSichni dorazili do Exodu.
Zacali jsme se chystat na vyvrcholeni
letodniho rekondi¢niho pobytu - na
veCerni rozlu¢kovou zabavu. Pres
bohaty a naro¢ny program poslednich
dni zvladli néktefi z nas i tanec. Hréla
nam k tomu opét skupina Country KID.
Bé&hem vec€erniho hodnoceni celého
prabéhu rekondice jsme podékovali
véem na8im asistentlim, sponzorliim
a kamaradum.

Ve stfedu jsme se b&hem dopoledne
sbalili a postupné vsichni opustili
bezbariérovy diim Exodus v Tfemosné
u Pizné.

Dékuji v8em pravidelnym i ndhodnym
pomocnikdm v Cele s rodinou
Netrvalovou a rovnéz sponzorim,
bez nichz by se tato akce nemohla
uskutecnit. Véfime, Ze vSichni naSi
pfiznivci nam budou naklonéni i za rok,
kdy planujeme jubilejni 15. pokracovani
naseho Plzernského putovani. V planu
mame opét dobyti hradu KraSov.
Tak snad nam to vyjde a nikdo nas
nepredb&hne. Husitiim ani Svédim se
tento hrad dobyt nepovedlo, ale my to
zvladneme i podruhé.

Zuzana Vojackova
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Rekondicni pobyt ve Velkych Losinach 2017

| letos jsme se v prvni poloving
C¢ervence, od 8. 7. do 15. 7. 2017,
seSli na rekondi¢nim pobytu ve
Velkych Losinach. Nové jsme zkusili
oba turnusy spojit do jednoho, obsadili
jsme vSechny bezbariérové pokoje
v penzionu Horinka i v hotelu Istria.
Celkem pfijelo 19 lidi a 1 pes.
NejvétSim lakadlem byla losinska
léCiva voda. Chodili jsme jak do malého
bazénu v laznich, tak i na nové termalni
koupalisté. Pfesuny do bazénu jsme
meéli nacviCené jiz z lofiského roku
a diky pomoci naS8ich blizkych
a plavéikd jsme se vsichni dostali
do vody.

Spole€enskym centrem se opét stala
jidelna Horinky, kde probihala mila

(Ve JIIYyTNEE
| w

veCerni setkani pfi skleni¢ce. DoSlo
i na tradi¢ni improvizovany védomostni
mini kviz. Letos jsme zjiStovali znalosti
z historie losinského panstvi.

Navstivili jsme rovnéz malé mistni kino.
Technologie promitani se zménila,
vée ostatni vSak zlstalo tak jako
pfed mnoha lety. Skvéla atmosféra
a roztomily fiim Pohadky pro Emu
udélaly radost.

Tyden plny koupani, prochazek
a setkavani opét ubéhl jako voda.
V okolnich penzionech je jesté nékolik
bezbariérovych pokoju, tak tfeba se
nas pristi rok sejde jesté vice.

Filip Bican

[ |_I:
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Neuromuskularni forum 2017

Ve dnech 8.-9. 6. 2017 se ve Zdéru
nad Sazavou konalo Neuromuskularni
féorum pod zastitou Neuromuskularni
sekce CNS.

Mimo jiné byla prezentovana témata
se zameéfenim na genetiku, kardiologii,
pletencovou svalovou dystrofii,
anestezii u dystrofii a zakladni principy
MR zobrazeni u svalovych chorob.
Pan doktor Radim Mazanec se ve
své prednasce se soustiedil na
pletencovou svalovou dystrofii
LGMD s mutaci ve FKRP
genu. LGMD jsou charakterizované
svalovou  slabosti  pletencovych
svall s progresivnim pribéhem.
Fenotypové se liSi stupném postizeni
i vékem nastupu prvnich pfiznak{ od
détstvi do dospélosti. V diagnostice je
dllezité vysetfit hladinu CK, provést
EMG a MRI. Postizeno byva i srdce
(kardiomyopatie, arytmie). LGMD2I
je druhou nej¢astéjsSi formou LGMD
zpUsobenou mutaci ve FKRP genu,
a je dédi¢na autosomalné recesivné.
(LGMD1 autosomalné dominantné).
Manifestace byva mezi 10.-20.
rokem, mimo vySe popsané se
u postizenych objevuje i hypertrofie
lytek, Slachové Kkontraktury, méné

Casto dilataCni kardiomyopatie Ci
progredujici respiraéni insuficience.
Ztrata samostatné lokomoce nastava
mezi 30.-40. rokem. Zajimavosti je,
Ze timto typem pletencové dystrofie
trpi lidé pfedevsim ve skandinavskych
zemich. Homozygotni stav ma
lehCi fenotyp, jinak je zde variabilita
fenotypu (Duchenne like/adult forma)
a vyskyt pfenasecu ve svété je 1:400.
Dalsi pfednadSky se zaméfily na
postizeni srdce u Duchennovy
a Beckerovy svalové dystrofie
(T Palecek); anestezii u nervosvalovych
chorob (S. Voharika) - u svalové
dystrofie je nutno mit v paméti, ze se
jedna o kifehkého pacienta s rizikem
fady komplikaci - kardialni potize,
riziko arytmii, iontova dysbalance,
ventilaéni  potize, hor§i toaleta
dychacich cest, riziko rhabdomyolyzy.
Nepodavaji se depolarizujici
myorelaxancia, volatiini plyny ¢&i
opioidy také zvySuji riziko. Volatilni
plyny maiji také proarytmogenni efekt
(riziko srde€nich arytmii); zakladni
principy MR zobrazeni u svalovych
chorob (7. Horak); kazuistiky
klinického vyuziti MR svala
u vrozenych myopatii (J. Haberlova).



Problémem u vzacnych onemocnéni jsou klinické studie

Josef Zabransky

Vzacnych onemocnéni dokazi lékafri
v soucasnosti diagnostikovat témér
7000. Pacienti trpici témito raritnimi
chorobami se potykaji s mnozstvim
problému, které nemocni s béznymi
nemocemi neznaji. Proti vzacnym
onemocnénim jsou vyvijeny tzv.
orphan drugs (doslovny preklad
do cestiny ,sirot&i Iéky“). Zasluhou
vyzkumniku se jich jenom v roce 2016
objevilo ¢trnact.

VELKOU ROLI HRAJE GENETIKA
»Vzacné nemoci maji znacné mnozstvi
riznorodych projevl(. Nespojuje je
nic kromé jejich ojedinélosti, nebot
postihuji nanejvyS jednoho Clovéka
ze dvou tisic. Na 80 procent téchto
nemoci je geneticky podminénych.
Casto jsou diagnostikovany u déti,
které se ale zhruba ve tretiné pfipad(
nedoziji ani péti let,“ uvedla na tiskové
konferenci Asociace inovativniho
pramyslu (AIFP) 23. uUnora 2017
v Praze MUDr. Katefina Kopeckova
z FN Motol, onkoloZka se specializaci
na vzacné détské nadory a odbornice
v oblasti diagnostiky a [é€by vzacnych
onemocnéni.

V Ceské republice zije podle
odhadt Ceské asociace pro vzacna
onemocnéni (CAVO) 600 az 800 tisic

lidi se vzacnou nemoci. V Evropské
unii se jedna o vice nez 30 miliond
lidi, celosvétové pak o vice nez
350 miliond pacienta.

PfestoZze podle evropskych kritérii
platnych i v Ceské republice je tedy
za vzacnou chorobu povazovana ta,
kterou trpi nanejvySe jeden Clovék
z 2000, problémem je, Ze nékteré
dfive velmi vzacné choroby kolem této
hranice osciluji. ,Je tomu tak proto,
Ze se dafi vyléCit mnoho pacientd,
ktefi by dfive zemfeli. Jini alespon
pfeZivaji déle. V onkologii se to tyka
mnohoc¢etného myelomu, Hodgkinovy
choroby a lymfomd  obecnég*
pfipomnéla MUDr. Kopeckova.

Pfitom vzacnych nemoci neustéle
pfibyva. Podle nejnovéjSich udaju
Evropské lékové agentury (EMA)
dokonce tempem pét za tyden.
~Jednim z hlavnich divodu je, ze ¢im
dal pfesnéjSi a detailnéjSi diagnostika
i znalosti genetiky odhaluji vnitini
raznorodost nékterych nemoci, které
jsme dfive vidéli jako jeden celek,”
pfipomnél Mgr. Jakub Dvoracek,
vykonny feditel AIFP.

PROBLEMEM JE DOSTUPNOST LECIV
V soucasnosti stale neni proti zhruba
95 procentim vzacnych nemoci



znama lécba. Nékdy Iék existuje, ale
neni dostupny pro vSechny pacienty,
ktefi by z n& mohli mit prospéch.
Problém je ryze ekonomicky.
Z dlivodu naro¢ného vyzkum a vyvoje
léCivého pfipravku a nizkého poctu
pacientll byva lécba pro jednoho
pacienta Casto velmi draha. Zdravotni
systém léCbu zdaleka neposkytuje
v§em potfebnym. Své o tom vi rodina
27letého Martina Kréka z Kladna,
ktery ochrnul kvali vzacné vrozené
Duchennové svalové dystrofii. Na
existujici inovativni 1ék nema narok,
protoze jej zdravotni pojistovny hradi
jen tém pacientim, ktefi jesté chodi.
Martin Kréek v8ak musel usednout na
invalidni vozik uz jako dvanactilety
Skolak. ,Kdyz vite, Zze existuje lék,
ktery by mohl postup nemoci zastavit,
ale Martin na néj nedosahne kvuli
penézim, je to hrozny pocit. Snad by
se mohl pfistup statu pfehodnotit. Na
drahou lé¢bu zavaznych vzacnych
nemoci, za které si nikdo sam
nemUze, by se spole¢nost pacientim
meéla slozit, zdlraznila na tiskové
konferenci pacientova matka llona
Krékova.

VSTUP LEKU DO SYSTEMU JE
V CR ZDLOUHAVY

Radu prekazek, kterym nemocni,
Iékafi, vyzkumnici i samotné léky
Celi, se postupné dafi odstranovat.
Farmaceutické firmy, kterym by

se za béznych podminek nemohl
vyzkum lékl proti vzacnym nemocem
vyplatit, maji ve vyspélych zemich
urCité  pobidky (napfiklad  delSi
garantovanou dobu, po kterou jiny
vyrobce nesmi pfijit s konkurenénim

Iékem). Pocet pacientl lécenych
ve specializovanych centrech pro
vzacné nemoci postupné roste.

Z mého pohledu ale pfetrvava
nejvétsi pfekazka, a tou je zdlouhavy
proces vstupu léki do systému.
Rizeni o stanoveni uhrady mezi
regulatory a pojistovnami je u orphan
Iékl velice dlouhé. Tahne se obvykle
dva roky od povoleni léku na evropské
urovni. V zapadoevropskych zemich
je tato doba mnohem kratSi. Pacienti
se vzacnymi nadory — coOZ jsou
mimo jiné v8echny nadory u déti —
si nemohou dovolit Cekat,“ uvedla
MUDr. Kopeckova.

Léky pro vzacna onemocnéni jsou
hodnoceny Statnim ustavem pro
kontrolu Iég¢iv (SUKL) podle jejich

dopadu do rozpo€tu, zavaznosti
onemocnéni, pfinosu v  [écbé
a nenahraditelnosti lécivého

pfipravku. .V Némecku jsou hrazeny
Z290 %, coz ¢ini nejméné 50 milionG eur
a 3,1 % vSech zdravotnickych nakladi
v zemi,“ Fekla MUDr. Kopeckova.

V  Ceské republice  uhradily
V8eobecna zdravotni  pojisStovna
a Svaz zdravotnich pojistoven orphan

leky v hodnoté pfes 2 miliardy korun



v letech 2011 a 2012 (posledni data).
| zde je zfejmy narust, nebot' v roce
2007 tato Castka cCinila pouze néco
pres 780 miliona.

Pfichazeji vSak i dobré zpravy pro
lékafe a zejména pro pacienty
trpici  vzacnymi  onemocnénimi.
Onkologové specializujici se na
vzacné nadory aktualné ziskali
nékolik nadéjnych Iéku. ,Pfelomovy je
pfichod prvniho léku, ktery prodluZuje
dobu doziti u pacientll se sarkomem
mékkych tkani, a to zhruba o jeden
rok. Pfedchozi dostupna lé&ba jen
oddalovala progresi. Mame také nové
léky proti karcinomu $§titné Zlazy Cci
proti osteosarkomu u déti a mladych
dospélych,“ pfipomnéla onkolozka
K. Kopeckova.

KLINICKE ZKOUSKY JSOU NAROCNE
Na cesté za novymi zpUsoby léCby
vzacnych onemocnéni stoji také dalSi
pfekazky. Kazdy IéCivy pfipravek
musi v pribéhu svého vyvoje uspét
v fadé klinickych zkouSek, coz je
zejména u vzacnych nemoci proces
mimofadné naroc¢ny. ,Provadéni
klinickych hodnoceni

v oblasti vzacnych onemocnéni patfi
vubec. A to jak z pohledu narokl na
odbornost personalu, tak s ohledem
na technické a logistické zabezpeceni
¢i  finanéni  naroky. Navratnost
investic je pfitom velmi nejista,”

pfipomnéla MUDr. Beata Ce&etkova,
Ph. D., pfedsedkyné platformy pro
klinické studie Asociace inovativniho
farmaceutického primyslu. Kilinické
hodnoceni u vzacnych onemocnéni
pfitom bézné trva 10, ale také az
14 let.

Zarovenl pfipomnéla, Ze realizace
klinického hodnoceni u vzacnych
onemocnéni je zejména v ranych
fazich mozna pouze ve
specializovanych centrech, ktera by
méla byt materialné a personalné
vybavena i pro jejich provadéni.
,U tohoto typu onemocnéni je zcela
klicova spoluprace s pacientskymi
organizacemi a skupinami pacientd,
a to napfi¢ regionem. Existence
vefejné dostupnych dat a pacientskych
registr  zvySuje moznost zafadit
potfebny pocet pacientl a tim
i danou zemi €i centrum do klinickych
zkousek,“ uvedla MUDr. Ceéetkova.
Celkové bylo v roce 2015 do
klinickych zkousek v Ceské republice
zapojeno vice nez 26 000 pacientd.
.Pocet nové zarazenych i celkovy
pocCet zafazenych pacienti postupné
klesd. V roce 2015 bylo nové
zafazeno 6812 pacientl, pficemz
v roce 2013 jich bylo ve studiich témér
9000. Nejvétsi pokles zaznamenala
onkologie, kde pocet zapojenych
pacientl klesl z 4500 v roce 2011 na
méné nez 1500 pacientl v roce 2015,"
zdGraznila MUDr. Cecetkova.



VYCHODNI ASIE NABIzi LEPSI
PODMINKY

Trendy jsou takové, Ze z dlvodu
stoupajici finanéni narocnosti jsou
studie pfesouvany na farmaceutické
rozvojové trhy, pfedev8im pak do
vychodni Asie. V budoucnu Ize
oCekavat pokles poctu provadénych
klinickych studii diky nizSimu podctu
podanych zadosti na provadéni
studii. ,S rostoucim vyznamem
personalizované mediciny Ize
oCekavat vétsi zaméreni na rané faze
klinickych studii. Nezbytny je rozvoj
center excelence — specializovanych
zdravotnickych zafizeni, materialné
a personalné vybavenych pro
provadéni klinickych zkousek. Pro
studie u vzacnych onemocnéni je
vybér lokalit realizace klinickych studii
podle regionalnich charakteristik —
namisto narodnich — zcela klicovy,”
fekla MUDr. Cegetkova.

Ceska republka ma z hlediska
vhodného prostfedi pro studie fadu
vyhod. Zemé ma dobrou geografickou
polohu, dodrzuje patentovou ochranu
[&Civ, jsme relativné levni z hlediska
uspory nakladd a dafi se nam
nabirat do studii vhodné pacienty.
,Vyhodou je i nas§ kvalitni systém
dokumentace, pozitivni pfistup
lékaf( k ucasti v klinickych studiich
a v neposledni fadé jejich vysoka
odbornost. Nasimi nevyhodami
jsou priliSna regulace, nerozvinuté

zazemi pro realizaci ranych fazi
studii, velikost populace a rozloha
v konkurenci okolnich statd a region(,”
pfipomné&la MUDr. Ced&etkova. Pro
udrzeni pozitivnich dopadu klinickych
hodnoceni je zejména u vzacnych
onemocnéni kliGova spoluprace vSech
zUcCastnénych subjektl — zadavateld,
lékafi vyzkumnik(, zdravotnickych

zarizeni, pacientu, pacientskych
organizaci a regulatord.
LPro zabezpeceni dostupnosti

klinickych studii pro Ceské pacienty
je nutné dale podporovat rozvoj
specializovanych center a zajistit
jejich  mezinarodni rozpoznatelnost
a srovnatelnost s okolnimi stéaty.
Obecné je pro studie tfeba vytvofit
lepSi a kvalitngj§i administrativni
a pravni prostiedi, zajistit
informovanost o nich u odborné
i pacientské vefejnosti a posilovat
spolupraci akademické a primyslové
obce," Fekla MUDr. Cedgetkova.

zdroj: Zdravotnické noviny



Nova genova terapie smérujici k upravé dystrofinu u DMD ma

slibné vysledky u mysiho modelu

Vyzkumnici z Missourské univerzity
zkoumaji novou metodu aplikace
spravné formy dystrofinového genu
do svall a pokouseji se tak napravit
vadny gen zpUsobujici dystrofinovy
deficit charakteristicky pro DMD
(Duchennovou svalovou dystrofii).
DMD je zpusobena modifikaci genu,
ktery koduje protein  dystrofinu
nezbytny pro normalni svalovou
aktivitu. Genové mutace narusuji
produkci funk&niho proteinu, coz
vazné ovliviuje strukturu a silu
svalovych vidken.

Opravou chybného genu by se tato
nemoc mohla lé&it. V minulosti uz
probéhlo nékolik pokust o genovou
terapii, ale vSechny selhaly.

Genova terapie bézné vyuziva virove
genetické sekvence zalozené na
vektorech pro dosazeni pozadované
kapacity pfenosu gen(. Terapeuticky
potencial téchto technik spoléha
nejen na systém pfenosu, ale
také na sekvenci pouzitého genu.
V tomto pfipadé je tfeba pouzit
mensi verzi dystrofinu, znamého
jako mikrodystrofin, protoze jeho
pfirozena forma je pro pouziti
v genoveé terapii pfilis velka.

,Dfive se objevily jiné genové
pfenosové vektory (jako je adenovirovy

vektor, virus  herpes  simplex
a plazmid), ale z velké cZasti byly
neuspésné vzhledem ke slozitosti
onemocnéni, obtizim pfi aplikaci
a velikosti pdvodniho genu dystrofinu®,
uvedl vedouci studie Dongsheng
Duan ve své zpravé.

Duanliv tym pouzil mikrodystrofin,
zkracenou  verzi  dystrofinového
proteinu v kombinaci s dodanim
virového vektoru AAV, ktery nahradil
poskozeny gen ve svalech.

Tato strategie zvySila hladinu proteinu
dystrofinu ve svalech u mySiho modelu
s DMD a vyrazné snizila nékteré
symptomy onemocnéni. Pfesto
vyzkumnici nemohli na zvifecim
modelu pfesné urcit vliv této nové
potencialni terapie na poSkozeny
srdeéni sval.

»Studie provadéné na lidech ukazaly,
Ze jednorazova intramuskularni
injekce vektoru AAV mize vést
k dlouholeté tvorbé dystrofinu
(expresi). U mysi mlze jedna injekce
zplsobit expresi mikrodystrofinu
po cely zivot.”

zdroj: Molecular Therapy-Methods
& Clinical Development.



VYZKUM

Hledaji se ucastnici pro novou studii zamérenou na u€inky st'avy

z ¢ervené fepy na svaly

V ramci klinické studie sponzorované
Cedars-Sinai Medical Center budou
testovany ucinky konzumace extraktu
Stavy z Cervené fepy u lidi s BMD
(Beckerova svalova dystrofie).

Stava z Servené fepy je bohatd na
molekuly zvané nitraty, které se v téle
méni na oxid dusnaty. V&dci posoudi,
zda zvySena hladina oxidu dusnatého
produkovana v téle po konzumaci
extraktu z cervené fepy zpusobuje
zvy$eni pratoku krve do svalu.

V prvni fazi studie budou vSichni
uCastnici dostavat peroralné nebo
injekci do zily Stavu z Cervené fepy
a to ve tfech etapach.

Bé&hem kazdé
klinice ucastnici

navstévy na
studie  absolvu;ji

ultrazvukové vySetfeni, svalovy test
hornich konletin a EKG. Zajemci
0 zafazeni do studie by méli byt ve
véku od 18 do 60 let, méli by mit
stanovenou diagnézu BMD a musi
spliovat jeSté dalSi kritéria. Nabor
do studie se provadi v Cedars-Sinai
Medical Center v Los Angeles.
Cestovné a hotelové ubytovani jsou
hrazeny.

Dalsi informace o ucasti poskytne
Dr. Matthew Hakimi nebo je najdete
na strance ClinicalTrials.gov, kdyz
do policka pro vyhledavani zadate
NCT02653833.

zdroj: Quest, z anglického jazyka
prelozila: Mgr. Dona Jandova




Konference Cure SMA 2017

VYZKUM

29. ¢ervna — 2. ¢ervenec
REZORT DISNEY ORLANDO, FLORIDA

Dne 29. Cervna odstartovala v Orlandu
v Disney resortu konference Cure
SMA. Letos se za Ceskou republiku
zUCastnil  pan  Daniel Kostan,
2. mistopfedseda organizace SMAci, z.s.
Na programu bylo samoziejmé
predstaveni novych lékl. Prezentoval
se Biogen, Roche a Avexis.

Avexis planuje ke konci roku klinické
testy pro SMA typu I, které se budou
konat v sedmi zemich Evropy. Ceska
republika v&ak mezi nimi bohuZzel neni.
Genova terapie ma potencial fungovat
na zakladé “jen” jedné podané davky.
Jeji vliv ma byt hlavné na buriky, které
se nedéli, takze by efekt mél pretrvat

pfiméfené dlouhou dobu.

Miuvilo se také o tom, zda bude
moci  podstoupit ostatni  klinické
studie C¢lovék, ktery podstoupil
[éCbu Spinrazou. Neni zatim zadné
definitivni stanovisko, ale aplikace
Spinrazy pravdépodobné v tomto
pfipadé prekazkou bude.

Spinraza je nyni oficialné
registrovanym lékem v CR.
Viz http://www.olecich.cz/modules
/medication/detail.php

Pokud mate SMAtyp | i typ I, mGzete
svou zdravotni pojistovnu pozadat
0 Spinrazu na zakladé §16 zakona
o0 vefejném zdravotnim pojisténi.
Viz https://lwww.zakonyprolidi.cz/cs
/1997-48#cast5

Veronika Nesmérakova




Facioskapulohumeralni svalova dystrofie (FSHD) a svalova dystrofie

pletencového typu (LGMD)

Povzbudivé udaje z klinickych zkousek
léku Resolaris u FSHD a LGMD
potvrdily pfiznivy bezpeénostni profil
a zlep$eni svalové funkce.

Spole¢nost aTyr Pharma zvefejnila
vysledky klinické studie ve fazi 1b/2
tykajici se testovani Iéku Resolaris
u FSHD s nastupem v détském véku
a u LGMD typu 2B. Data ukazuji, ze
Iék je bezpecny a ma vysoky potencial.
Pripravek Resolaris byl vyvinut z pfirozené
se vyskytujiciho proteinu produkovaného
burikami kosterniho svalstva. Lék muze
mit lIé&ebny pfinos pro osoby postizené
vzacnymi myopatiemi, u nichz dochazi
k nadmémeému zapojeni imunitnich bunék.
Analyza nedavné studie prokazala, ze
v8echny testované davky Resolarisu
byly obecné dobfe snaseny.

Po 14 tydnech |éCby prokazal manualni
svalovy test (MMT) zlepSeni funkce
svall u 78 % ucastnikd s LGMD2B
a u 50 % pacientl s FSHD. Vzhledem
k nizkému poctu ucastnikd studie
budou pro potvrzeni ucinnosti
zapotfebi dalsi klinické zkousky.

V lednu udélii americky Ufad pro
kontrolu potravin a léCiv (FDA)
pfipravku Resolaris status ,Fast
Track® pro l1écbu LGMD2B, tj. umoznil
zrychlené testovani, a v unoru ziskal
Resolaris status lécivého pfipravku
pro vzacna onemocnéni. Pro |é¢bu
FSHD ziskal Resolaris oznaceni
.Fast Track® v fijnu 2016.

Spolecnost aTyr Pharma véfi, ze nova
data podpofi dalSi vyvoj Iéku Resolaris
pro vzacné svalové dystrofie.

Spinalni svalova atrofie (SMA). Slibné vysledky genové terapie AVXS-101

Spole€nost AveXis zvefejnila povzbudivé
Udaje z prvni faze klinické studie, ktera
testuje genovou terapii AVXS-101
u kojencl s SMA typu I. Vysledkem
terapie byla vy38i mira pfeziti ve
srovnani s  béznym  prdbéhem
onemocnéni a dosazeni motorickych
dovednosti, které by se u déti se SMA
typu | normalné neocekavaly - pohyby
hlavou, schopnost pretolit se nebo
schopnost samostatného sedu.

SMA je zpusobena absenci genu

SMN1, coZz maza nasledek nedostatek
proteinu  SMN. Lék AVXS-101 se
sklada z neskodného viru, ktery je
nosi¢em funk&niho genu SMN1.
Spolecnost AveXis planuje v druhé
poloviné roku 2017 zahdjit ve
Spojenych statech dvé nové klinické
studie. Jedna bude déle testovat
AVXS-101 u déti se SMA typu |, do druhé
budou zafazeny déti se SMA typu Il

zdroj: Quest 2017, z anglického
originalu prelozila Jitka Safrankova
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MUj koralkovy pribéh

Dalsi inspiraci pro Vas mize byt
koralkovy pfibéh nasi Clenky Ivany
Vrankové, ktera i pfes vSechny své
potize dokaZe vytvorit nédherné

prfedméty z koralkd. Jak se ke své
zalibé dostala a co ji prinasi se mizete
docist v nasledujicim ¢lanku.

Zacalo to andilkem z koralk, ktery mi
pfiSel od kamaradky pred deseti lety.
Tolik se mi libil, ze jsem hned zamifila
do mistni knihovny nacerpat inspiraci,
nakoupila koralky, dratky a pustila se
do tvofeni. K mému pfekvapeni Sla
vyroba skoro sama a ja zacinala tusit, ze
tenhle koni¢ek pro mne bude ten pravy.

Diky knizkam, které se mi zacinaly
doma pomalu ale jist& kupit, jsem
vykouzlila par nausnic, a odvazné
jsem se poustéla i do viastnich navrh(.
Uplynulo par mésicli a moje pokusy
se najednou tak rozSifily, Ze zasoba
bizuterie vystacila na prvni vystavu.
Ta nemohla probé&hnout nikde jinde
nez v Méstské knihovné v Kamenici
nad Lipou, kde ma cesta teprve pred
kratkym Casem zacala. Byla jsem
z toho nadSena a pozitivni reakce
okoli mé& jenom povzbudily k dalSi
praci.

Protoze se blizily Vanoce, byly moji
dal8i logickou volbou zimni motivy.
Jako prvni pfiSla na fadu hvézda.
Navrhy jsem si béhem dne malovala
na papiry tak, jak napady postupné
pfichazely, a po velerech pak
zkous$ela svoje predstavy realizovat.
Kdyz se néjaka C¢ast nakresu
nepodafila, skoncila v koSi a ja musela

®
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vymyslet dalSi. Nékdy trvalo celé dny,
nez se objevil ten spravny napad, ale
vysledek stal za to a na Stédry den
pfinesly zafivé ozdoby na stromeccich
radost znamych a pfibuznych.

Pak uz jsem se vrhla na vSechny
mozné motivy v€etné zvifatek, kvétin
nebo ozdob pro rlzné prileZitosti.

Dim se pomalu plnil koralkovymi
exponaty, koralky se u nas daly najit
v podstaté vdude vletn& mist, kde
by je Clovék ani necekal. | pfesto mé
vSak od mé vasné nikdo neodrazoval
a cesta plna barevnych kulicek tak
mohla pokraCovat dal.

Velky zlom v mé skromné koralkové
kariéfe pfinesl rok 2009, kdy se diky
spolupraci s muzeem v kamenickém
zamku podafilo zrealizovat
koralkovou dilnu na rodinném
festivalu Hrackobrani. Déti si mohly
v dilné vytvofit pfivésky nebo zvifatka,
a i kdyz to bylo Casto s vyraznou
pomoci rodi¢l, odi jim pfi odchodu
zarily nadSenim z vlastniho vyrobku.
To byl pro mne jeden z nejkrasnéjSich




zazitki a jsem nadSena, ze se
z dilnicky stala nedilna soucast
programu, ktera nebude na festivalu
chybét ani letos.

Radost z kreativné straveného
¢asu se nam podafilo prenést
i do peCovatelského domu Mesada
vJindfichové Hradci, kam uz nékolik let

PRIBEHY NASICH CLENU

jezdim pfedavat své znalosti skupince
milych babicek. Polet se sice €asto
ménil, ale nékolik nejzapalengjsich
zatek vydrzelo a nyni staci
pouze dovézt Cas od €asu planky
a zkontrolovat, jak jim jde tvofeni
od ruky. Mezi jejich nejoblibengjsi
téma patfi kvéty vCetné nadhernych
Sipkovych riizi, které jsou zatim nasim
poslednim spolecnym dilem.

Babicky z Mesady mi pak pfipravily
obrovské prekvapeni, kdyz si na
oplatku udélaly maly zajezd na mou
zatim nejvétsi vystavu s velikono¢ni
tématikou na zamku v Kamenici
nad Lipou. Jeji pfiprava mi zabrala
opravdu hodné& prace, takze jejich
pfitomnost mi udélala neskutecnou
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radost a pomohla otfepat veSkerou
nervozitu z vernisaze.

Zatim  poslednim  koralkovym
dobrodruzstvim se stala prace na
veliké orchideji. Na kvétinu, kterou
chci po dokongeni vénovat do
lazni OstroZzska Nova Ves za jejich
laskavy a lidsky pfistup, postupné
padlo 1,3 kg rokajlovych koralkd,
650 metrd vcelafrského dratku
a hlavné 176 dlouhych hodin

prace. Béhem pfiprav nas napadio
zkontaktovat pelhfimovskou agenturu
Dobry Den a vite co? Za par dni mé
Ceka vystoupeni na festivalu rekordt

a kuriozit, kde bude dnes jiz
dokoncena kvétina zapsana do Ceské
verze Guinessovy knihy.

Na zavér vypravéni mého koralkového
pfibéhu bych rada podékovala za
podporu mému manzelovi, mamince,
dceram Lucii a Veronice s rodinami,
pratelim z pecovatelského domu
Mesada a personalu lazni Ostrozska
Nova Ves. Bez nich by mé urcité moje
cesta nedovedla tak daleko.

A pfitom to v8echno zacalo jenom
jednim malinkatym andilkem.

Ivana Vrankova
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Na kolec¢kach Konstantinolazenskem

Kdyz Clovék dorazi — at' uz vlakem,

autobusem, nebo autem - do
Konstantinovych Lazni, na mysl se
mu vkrada kacifska poznamka, ze
takovou miru bezbariérovosti v obci
s tisicovkou obyvatel (byt se jedna
0 obec lazenskou) Ize u nas vskutku
pokladat za néco nadstandardniho,
ne-li vystfedniho.

Vystoupi totiz na bezbariérové
vlakové a autobusové zastavce
s pfilehlym parkovistétm se dvéma
misty vyhrazenymi pro vozickare.
Uping bez bariér, véetn& WC, je
koncipovanzdejsilazenskydimahotel

Jirdsek s bezbariérovym pfistupem
do jidelny a do pokojli, z nichz jeden
ma upravu pro pobyt voziCkare. Ten,
kdo tu neni lazenskym hostem, jisté
uvita informaci, Ze volné pokoje jsou
k dispozici také hostim, ktefi se
v laznich nelégi.

Pokud hledate bezbariérové
ubytovani mimo lazefiské domy,
nabizi se vam tfihvézdickovy hotel
Jitfenka. VSechny pokoje jsou tu
pfistupné vytahem a jeden, véetné WC
a koupelny, je upraveny pro vozickare.
K hotelu patfi i restaurace, rovnéz
s bezbariérovou toaletou, a také

(=)
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venkovni sezeni. Bez bariér je pfistup
k mistni architektonicky zajimavé a do
lazefiského parku citlivé zasazené,
z konce 19. stoleti pochazejici
kapli Panny Marie Lourdské, pfi
rekonstrukci upravené tak, aby ji
mohl navstivit i ¢Clovék na voziku,
bezbariérové je mistni informacni
stfedisko a Muzeum historické
hasi¢ské techniky, stejné jako nékolik
dalSich mistnich restauraci, cukraren atd.
Opravdovou lahddkou pak je pfi
severnim okraji obce vybudovana
stezka pro pési, cyklisty, handbikery,
voziCkafe a in-line bruslafe. Zaklad
tvofi zhruba tfikilometrovy okruh po
trase Konstantinovy Lazné — Nova
Ves — Staré Lazné — Konstantinovy
Lazné a z néj paprskovité vybihaji
trasy sméfujici k dalSim cilim, se
kterymi celkova délka stezky Ccini
5,3 km. Stezka ma kvalitni asfaltovy

povrch a trasa okruhu je rovinata,
s krasnymi vyhledy do krajiny
v okoli Konstantinovych Lazni, které
dominuje Ov¢i vrch a zejména stolova
hora Krasikov. Tady stal od 13. stoleti
hrad rodu Svamberkd a také sem se
da vypravit na voziku po zpevnéné,
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nahoru (a dolt) dokazou s elektrickym
vozikem zvladnout, vozickar

méné dobrodruzného razeni ma
moznost pozadat na obecnim ufadé
v Kokasicich o vyjimku, diky které mu
odemknou zavoru na cesté k hradu
a dovoli mu vyjet nahoru autem.

Ale vratme se zpatky k bezbariérové
stezce Konstantinolazeriskem. Pohyb
po ni by nemél ¢&init problém ani
dokonce i na mechanickém voziku.
S prevySenim je tfeba pocitat jen
u paprski smérujicich od okruhu
k obci Dolni Polzice a k obci Celiv,
ale i na téchto trasach by diky kvalité
povrchu mél byt pohyb zvladnutelny
bez pomoci asistenta.
Nejpfihodnéj§im vychozim bodem
okruhu je rozhodn& parkovisté
u Starych Lazni. Priblizné 50 m od néj
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se nachazi hlavni rozcesti s turistickym
znaCenim a pitkem pro uzivatele
stezky. Za zminku v té souvislosti
bezpochyby stoji to, Ze nedaleko
od rozcesti objevime pozlstatky
~smradocha“ — dnes uz skomirajici
Vyver legendarniho sirnatého
pramene, jehoz léCebné vyuZiti stalo
u sameého zrodu Konstantinovych Lazni
jako lazenské obce. S podrobnéjsi
historii lazni nas tu seznami informacni
tabule dopInéna mapou.

Zvlastni romanticky ztiSenou
atmosféru jednoho z nejklidnéjSich
a civilizaci nejméné znecisténych
mist v Ceské republice vstrebavaji
Konstantinovy L&zné pfedevsim
z okolni pohadkové tajemné, Clenité
a lesnaté krajiny s nékolika stolovymi

horami, které snad nejvic ted,
v podzimnich mésicich u&aruji na
prvni pohled svym mlznym kouzlem
starych, v hloubi lesa dnes ztracenych
hradd, hradist, mlyna, dvorcl, tvrzi
a s nimi spjatych legend, povésti
a pfibéhd. Kdo si to kouzlo zamiluje
a necha si ho ,vsaknout pod kizi“,
pro toho se tahle krajina sama o sobé
stane balzdmem na rozbolavélou
dusi...
Miroslav Valina
foto archiv autora a Karel Tyz/

(dal8i informace o turistickych cilech
na Plzensku najdete v autorové knize
Kam bez bariér — Plzerisko, kterou
vydalo v roce 2012 nakladatelstvi
Albatros media, a.s.)
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Je jasné, ze invalidni voziky je tfeba
vybirat velmi peclivé, protoZze vozik

muze ovliviovat zdravotni stav
uzivatele a meél by plné reflektovat
jeho individudlni potfeby. Pfi vybéru
je také nutné brat v Uvahu, kde se
bude vozi¢kar pohybovat, jak bude
s vozikem zachazet, zda mu bude
nékdo pomahat ¢&i kolik asu na voziku
planuje denné travit.

Vybér voziku je =zasadni volbou
kazdého vozitkare. Vozik pfitom
suzivatelem ,drzi“nékoliklet, zpravidla
pét a vice, proto je zadouci si volbu
nového voziku dikladné rozmyslet.
Na co se zaméfit? Ukazeme si to na

pfikladu jednoho z nejvyznamnéjSich

vyrobcl a prodejct invalidnich vozik
na svétg, tedy spole¢nosti Meyra.

Léty a lidmi osvédéeny vyrobce

Prvni, co byste si méli zjistovat, jsou
informace o vyrobci. To vam totiz
hned pomize vyselektovat nevhodné
vyrobce a tedy i produkty. Historie
némecké spole¢nosti Meyra saha
az do ftficatych let dvacatého stoleti,
v Ceské republice Meyra pusobi od
roku 1991. To je vice nez dost €asu
na ziskavani zkuSenosti s vyrobou

,,,,,

s &imz jsou spojené inovace.

Velky vybér produktd

Jak jsme jiz zminili na zacatku
¢lanku, vozik musi reflektovat potreby
uzZivatele. Kazdému vyhovuje jiny typ
voziku, ne v8echny maji stejné
vyuziti a vlastnosti. Nespornou
vyhodou spoleCnosti Meyra je
fakt, Ze spolupracuje s odborniky,
terapeuty i nemocnicemi a muze
tak s nimi konzultovat vlastnosti
afunkénostinvalidnich vozikl i dal$ich
rehabilitacnich pomucek. Meyra tak
nabizi standardni mechanické voziky,
ale i odleh&ené, aktivni a multifunk&ni

(@)



polohovaci voziky. V nabidce nechybi
ani elektrické invalidni voziky.

Osobni pristup a servis

V neposledni fadé je dullezité, jak se
spole¢nost chova ke svym klientdim.
Toto bere Meyra velmi seriozné,
aprotoklade velky diiraznaservisat'uz
pfed nebo po prodeji. Samoziejmosti
je tak moznost vyzkouSeni si
voziku,nebo zajidténi originalnich

nahradnich dila véetné opravy pfimo
u klienta. Spole¢nost Meyra navic
poskytuje fadu praktickych rad
ohledné zdravotnickych pomicek
a jejich financovani.

Vybéru invalidniho voziku rozhodné
vénujte dostatek pozornosti, ujasnéte
si své pozadavky a potfeby a zvolte
si k tomu vyrobce, ktery vas vybérem
a souvisejicimi kroky hladce
doprovodi.

Tvojelaska.cz — seznamovaci portal pro osoby s handicapem

% TvojeLaska.cz

Na pfelomu ¢&ervna a cervence
letodniho roku zahajil ostry provoz
seznamovaci portal urCeny osobam
s riznym typem handicapu. Ten je
v mnoha pfipadech pomérné velkou
pfekazkou v navazovani mezilidskych
vztah(. Portal Tvojelaska.cz si dava
za cil pomoci lidem tuto prekazku
prekonat a prostfednictvim internetu,
za pomoci psychologll a vztahovych
kou€l, najit zivotni lasku. VétSina
spolupracovnikll seznamky se sama
celozivotné potyka s rliznym typem
handicapu, mohou se tedy Iépe vcitit
do potfeb klientli, pfesnéji reagovat

na jejich potfeby, pozadavky a pomoci
také rozptylovat jejich obavy.

Ackoliv seznamovani probiha pres
internet, je celd mechanika projektu
uzpusobena tak, aby kazdému
klientovi, ktery se do seznamky
pfihlasi, byla vénovana individualni
péce a potfebna asistence s ohledem
na typ postizeni. Na vybér budou
dokonce tfi Urovné ,Clenstvi*
z&kladni, vyssi a VIP.

V pfipadé zakladniho balicku bude
mit klient moznost si pouze dopisovat
s navrhnutymi ,nejvhodné&jSimi

tzv. ,vySSi“ balicek, ktery jiz klientim
poskytne pestrou paletu sluZzeb. Nejen
ze je v seznamu nejvhodnéjSich
partnerd stavén na prvni misto, ale
muze také sledovat navstévy svého



profilu a komunikovat s nimi, i kdyz

nejsou v seznamu vytipovanych
protéjSki.  Soucasti balicku je
bezplatna moznost konzultace

s odbornikem — vztahovym kouéem
¢i  psychologem. Klient dostava
pravidelné rady a tipy, jak se efektivnéji
seznamovat a jak pfipadné zvladat
odmitnuti. Samozfejmosti je také
poradenstvi v oblasti navazani vztahu
i v sexualni oblasti. V prostfednim
Clenstvi je i osobni ovéfeni klienta
zaméstnancem seznamky. Diky tomu
Ize garantovat, Ze uvedeny Clovék je

ZAJIMAVOSTI

opravdu tim, za koho se ,vydava“.
V pfipadé VIP ¢Elenstvi je kladen
maximalni ddraz na diskrétnost
klienta. Jeho profil neni aktivné
nabizen. Pouze klient si vybira, s kym
bude komunikovat.

Napad na realizaci seznamovaciho
portalu byl finanéné podpofen
z Operacniho programu Zameéstnanost,
je tedy spolufinancovan z ESF.
Partnerem projektu je Help hand, z. u.
neziskova organizace s cilem
pfipravy seznamovacich aktivit pro
handicapované.

Nejvétsi rozhledna v Krkonosich otevira zkraje ¢ervence

Na upati Cerné hory nedaleko
Janskych Lazni byla dokonéena
vystavba obfi dfevéné rozhledny.

Prvni navstévniky pfivitala Stezka
korunami strom0 v nedéli 2. cervence.
Atrakce, jejiz soucasti je unikatni

podzemni naucné centrum, je zcela
bezbariérova.

Vyhlidkova véz je vysoka 45 metrQ
a cela trasa az na vrchol, po které
se lze vydat i na voziku, s ko&arkem
nebo tfeba s prarodi¢i, je dlouha
1 511 metrd. Na vétSich panelech
a 40 menSich informaénich tabulich
vybavenych kukatkem rozmisténych
po celé stezce se navstévnik dozvi
spoustu zajimavosti o pfirodé. Cekaji
na né i tfi didakticka zastaveni
a tfi adrenalinova zakouti, kde si
mize vyzkouSet udrZzeni rovnovahy
v prihledu, ktery pod sebou odhaluje
zdanlivé nebezpecnou propast.
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Kromé jedineénych vyhledd do korun
stromi a na panorama Krkono$
nabizi stezka také vylet do podzemi.
V jeskyni o rozloze 150 metrd
CtvereCnich se turisté dozvédi vse
0 zivoté pod povrchem a na vlastni odi
uvidi spletity kofenovy systém lesa.
Stezka byla slavnostné oteviena
v nedéli 2. Cervence. Soucasti této
udalosti byl zabavny doprovodny
program: vystoupila skupina The Tap
Tap nebo tfeba zpévacka Ewa Farna.
Déti do 14 let mély vyjimeéné vstup
zdarma.

Novou rozhlednu Ize navstivit po cely
rok, zavieno bude jen na Stédry den.
DalSi informace v€etné vstupného
jsou zvefejnény na strankach
www.stezkakrkonose.cz.

DalSi podobné atrakce:

Stezka korunami stromu Lipno

Oteviena byla v roce 2012, nabizi
skvélé vyhledy na Sumavu a Lipenské
jezero, pfipadné i na vzdalené
vrcholky Alp. Tocité chodniky bez
schodl a naro€nych stoupani o délce
675 metr(, které dovedou navstévnika

az do vysky 40 metr(i, bez problému
zvladaji i vozickafi a rodiny s koCarky.
Stezka v oblacich v Dolni Moravé

Je vysoka 55 metrld a jde o splet
propojenych dfevénych cest o celkové
délce 750 metrd. Z masivniho
chodniku se i voziCkafi naskytnou
uchvatné vyhledy na  pohofi
Kralického Snézniku s udolim feky
Moravy, na hlavni hfeben Jeseniki,
Orlické hory a KrkonoSe. Rozhledna
se nachazi v Dolni Moravé pobliz

chaty Slaménka, oteviena byla
v prosinci 2015.
Stezka v korunach stromi

v Bavorském lese

V provozu je od zafi 2009, méfi
celkem 1300 metrd a vede nad zemi
ve vySce od 10 do 25 metrGd. Mirné
terasovity terén a koncepce lavky
zaru€uji, Zze nikde neni prekroCeno
6% stoupani. Stezka je bezbariérova
a jejim vrcholem je vyhlidkova véz
vysoka 44 metr(. Atrakce je vzdalena
asi 30 kilometrd od hraniéniho
pfechodu Strazny.
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Vylet do korun stromu

ZAJIMAVOSTI

Na zacatku mésice srpna jsem se
vydala s manzelem a jeho rodi€i na
vylet do KrkonoS. B&hem této cesty
jsme navstivilii nové otevienou Stezku
korunami strom( u Janskych Lazni.
Byl to pro mé& trochu adrenalinovy
zazitek. Nejsem pravé pfiznivcem
velkych vySek. Jsem rada, Ze jsem
nakonec absolvovala celou tuto 2180

metrd dlouhou cestu. Vyhled na lazné
i Cernou horu byl krasny. Jen pohled
dolli, pode mne, mé trochu désil.
Ale jak jsem jiz psala, nejsem zadny
hrdina i kdyZ sedim na voziku a mam

za sebou spolehlivy doprovod. Cela
cesta nahoru i dold nam trvala necelé
2 hodiny, takZe pak jsme nepohrdli
obcCerstvenim ze specialit krkonoSské
kuchyné. V budové kiosku se nachazi
i bezbariérové WC. Parkovisté
u stezky je velké, ale mista vyhrazena
pro voziC¢kafe jsou nepochopitelné
umisténa ve vzdalengjsi ¢asti. Pokud
se do téchto koncin vydate, urcité si
nenechte tento vyhled na KrkonoSe
ujit.

Zuzana Vojackova
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Privodce leteckou dopravou pro osoby se zdravotnim postizenim

Osoby se zdravotnim postizenim
a osoby s omezenou schopnosti
pohybu a orientace zplsobenou
postizenim, vékem nebo jinym
faktorem maji stejné jako vSichni
ostatni ob&ané pravo na volny pohyb,
svobodu volby a nediskriminaéni
zachazeni. To se samoziejmé
vztahuje i na leteckou dopravu. Co to
znamena v praxi, upfesnuje Privodce
leteckou dopravou pro osoby se
zdravotnim postizenim a osoby

s omezenou schopnosti pohybu
a orientace, ktery je zvefejnén
na webu Ministerstva dopravy.

Text privodce vychazi z Dokumentu
Evropské konference pro civilni
letectvi a pIné uplatiiuje soucasnou
legislativu EU.

Dokument je Clenén do &asti Jak
ziskat potfebné informace, Vase
potfeby, Rezervace, Nastup a vystup,
Na palub&, Na konci cesty, Kody
leteckych dopravcu.
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Kvalita zivota mych pacientt je vyrazné zavisla na financni situaci
rodiny — rozhovor s MUDr. Haberlovou

MUDr. Jana Haberlova, PhD. pracuje
jako lekarka na Klinice détské
neurologie Fakultni nemocnice
Motol v Praze. Jeji specializaci jsou
nervosvalova onemocnéni a ve své
praxi se ¢asto setkdva s pacienty se
svalovou dystrofii typu Duchenne,
které podporuji Dobfi andélé.

Pani doktorko, kolik pacientu
se svalovou dystrofii typu Duchenne
zije v Ceské republice a co toto
onemocnéni vlastné zplisobuje?

Svalova dystrofie typ Duchenne
(DMD) je nejCastgjSi vrozené
onemocnéni  svald. Jedna se
0 vzacné onemocnéni s incidenci
1:5 000 narozenych chlapct, tzn., Zze
kazdy rok se narodi okolo 10 chlapct
s touto diagnézou. V Ceské republice
je tedy okolo 270-300 pacientd
s diagnézou DMD.

PFi¢inou je porucha genu, ktery tvofi
strukturalni  bilkovinu svalu. Bez
této bilkoviny sval nemuze spravné
fungovat, rozpada se a je nahrazovan
vazivem. Jedna se o velmi zavazné
onemocnéni, které postihuje pfevazné
chlapce, gen pro dystrofin lezi na
pohlavnim X chromozomu, chlapci
maji jen jeden X chromozom, proto
jsou ve zvySeném riziku. Klinicky se
nemoc projevuje postupnou ztratou
schopnosti chize, okolo deviti az
tfinacti let se déti stavaji voziCkari.
Nemoc stale progreduje, pozdéji vede
ke ztraté veSkeré hybnosti, rozvoji
dechové nedostate¢nosti s nutnosti
dechové podpory — déti jsou na
ventiladtorech — a k rozvoji srdecni
nedostate¢nosti. Dechova a srdecni
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nedostate¢nost jsou hlavnimi
pfiCinami pfed€asnych umrti. Intelekt
vSak ve vétSiné pfipadd nebyva
postizen, chlapci si plné uvédomuiji
svllj té&zky hendikep. V Ceské
republice se déti dozivaji okolo 30 let.

Progresivni onemocnéni s sebou
pfinasi napiiklad Gpravy v byté,
protoze pacient je ¢asem upoutan
na invalidni vozik. S ¢im se jesté
rodiny potykaji?

Onemocnéni je pro rodiny a pacienty
extrémné zatéZujici, a to nejen
z davodu imobility pacientd, ale také
psychické zatéze, chlapci ztraceji
motorické  schopnosti  postupné
béhem let a ztraty si plné uvédomuiji.
Ke zlomovym ztrdtdm motoriky
(usednuti na vozik, neschopnost se
sam o sebe postarat, sam se najist,
napit, poskrabat na hlavé, apod.)
dochazi v obdobi dospivani &i rané
dospélosti, kdy je vyrovnani se
s hendikepem opravdu velmi obtizné.

Co si myslite o pravidelné finanéni
pomoci rodinam, které zasahla tato
€i jind vdazna nemoc?

Velmi ocefuji pomoc nadace Dobry
andél. Péce o tyto i jiné nervosvalové
pacienty je naro¢na, vyZzaduje zménu
denniho rezimu pacientd i rodin.
Dle mych zkuSenosti je kvalita

zivota téchto pacientll a jejich rodin
vyznamné zavisla na finanéni situaci
rodiny. Pacienti potfebuji k prevenci
rozvoje komplikaci (zkraceni Slach
svall, rozvoj skolidzy, deformit) celou
fadu zdravotnich pomcek, které jsou
pojistovnami hrazeny jen Castecné.
Potfebuji  bezbariérové  bydleni,
pecovatelské sluzby, oceni socialni
vyziti, a tak dale, coz je v8e umérné
finan&nim mozZnostem.

Jste jednim ze  zakladatelt
Neuromuskularniho centra Fakultni
nemochice Motol. Co Vas k tomu
vedlo a jaké sluzby centrum nabizi?

Mou specializaci je détska neurologie
a elektrofyziologie. Diky tomuto zaméreni
jsem se s pacienty nejdfive setkavala
pii diagnostice a postupné se snazila
Zlepsit kvalitu jejich Zivota. Vzhledem
ke komplexnosti péle je potieba
multioborovy pfistup, coz by prave
Neuromuskularni centrum mélo nabizet.

Podilite se na ceském
i mezinarodnim projektu klinického
vyzkumu nervosvalovych nemoci.
Lze Ffici, jakym zplsobem lécba
pokrocila, pokud ji srovnate
s dobou pred triceti lety?

Pred fficeti lety byla situace vyznamné
jind. V této dobé& byla nové objasnéna
pfFicina nemoci, byl objeven gen dystrofin,



ale ostatni vrozena nervosvalova
onemocnéni méla nejasnou pricinu.
Multioborova 1éCba v  podstaté
neexistovala, pacienti s diagn6zou

DMD se ve vétsiné pripadl nedozivali
dospélosti. Dnes je situace jina. Obecné
jsme u vrozenych nervosvalovych
nemoci v détském véku schopni odhalit
genetickou pficinu u 80-90 % pacientu,
coz umozni predikci pribéhu, snizeni
rizik i genetické poradenstvi rodin.
Druhou velmi odliSnou situaci je
vyznamné zlepSeni symptomatické
lécby. DMD pacienti se v praméru ve
svété dozivaji 35 let, o minimalné 15 let
vice nez pred 30 lety. Nejstarsi pacient
s diagnézou DMD je nyni padesatilety
Dan. Nejvétsi novinkou poslednich let je
moznost [éCby Iéky nové generace, kieré
upravuiji prepis genetické informace, a to
nejen u DMD, ale nové i u pacientl se
spinalni svalovou atrofii. Tato terapie
je schopna vyznamné snizit progresi
nemoci a tim prodlouzit i zkvalitnit Zivot
pacienta o desitky let. Ve vyzkumu je
jiz také genova terapie, pfenos spravné
genetické informace pomoci virového
nosi¢e do téla pacienta. Vysledky téchto
studii jsou velmi slibné.

Vyuc€ujete na 2. lékarské fakulté
Univerzity Karlovy. Jaké oblibé
se nyni tési povolani lékafe mezi
studenty? Lze fFici, jaky obor je
aktualné nejpopularnéjsi?

Z osobnich zkuSenosti mam pocit, Zze

pozice lékafe mezi studenty je dana
zejména  osobnostmi  jednotlivych
Iékard. K druhé ¢asti otazky — tési mé
pfetrvavajici zajem o medicinu obecné
a domnivam se, Ze obor neurologie
a zejména détska neurologie, je jednim
z nejvice se vyvijejicich obort mediciny.

Jste autorkou a spoluautorkou
fady €eskych a mezinarodnich
publikaci, odbornou garantkou
pacientské organizace Parent
Project a organizace Kolpingova
rodina Smecno. Dovolte nam
otazku - jak to vse stihate?

Kazdy se snhazime skloubit pracovni
a soukromy Zivot a nastavit zde
urcitou rovnovahu. Jak se to dafi mné
osobné, se uvidi za par let.

Casto vidite silné pribéhy, znate
se s pacienty osobné. U nas
v Dobrém andélovi obdivujeme
lékafe a socialni pracovniky, ktefi
jsou jesté blize pfibéhiim, za jejich
state€nost a odolnost. Jakym
zpUsobem relaxujete?

UpIné b&zné — rada sportuji, cestuii...

Dékujeme za rozhovor a prejeme
ve Vasi praci mnoho uspéch!

4.7.2017
zdroj: www.dobryandel.cz



IPV

(Invazivni plicni
ventilace)

NPV

(Neinvazivni plicni
ventilace)

BiPAP

(Bilevel Positive Airway
Pressure = dvojurovnovy
pretlak v dychacich
cestach)

CPAP

(Continuous Positive
Airway Pressure
= trvaly (kontinualni)
pozitivni pretlak
v dychacich cestach)

COUGHASSIST, i
neboli TZV. KASLACI
ASISTENT

TRACHEOSTOMIE

Invazivni plicni ventilace je zplsob mechanické
podpory dychani, pfed jejiz aplikaci je nutné invazivni
zajisténi dychacich cest intubaci nebo tracheostomii.
Ventilaci zajistuje dychaci pfistroj, ktery je napojen
na endotrachealni trubici (po intubaci) nebo
na tracheostomickou kanylu (po tracheotomii).

Neinvazivni ventilace je zplisob mechanické podpory
dychani bez nutnosti invazivniho zasahu do
dychacich cest. Pacient je pomoci masky (nosni
nebo obliCejové) €i naustku pfipojen k dychacimu
pFistroji, ktery zajistuje vyménu plynl a podporu
spontanni ventilace.

Ventilani rezim neinvazivni mechanické ventilace
u spontanné dychajiciho pacienta, pfi némz je
vyména plynd v dychacich cestach usnadnéna
kontinualnim plUsobenim pozitivniho tlaku ve dvou
hladinach - vySSi pfi nadechu a nizSi pfi vydechu.

Ventilani rezim neinvazivni mechanické ventilace
u spontanné dychajiciho pacienta, pfi némz je
v dychacich cestach udrZzovan konstantni tlak,
ktery pfevySuje tlak atmosféricky béhem nadechu
i vydechu

CoughAssist je neinvazivni terapeuticky pFistroj, ktery
pomaha bezpecné a dikladné odstrariovat sekret
z dychacich cest u pacientl, ktefi nedokazou
efektivné vykaslavat. CoughAssist procistuje dychaci
cesty tim, Zze v nich vytvafi pfetlak a poté nahlou
zménou podtlak. Tato rychld zména tlaku vytvafi
rychlou exspiraci a simuluje tak pfirozeny kasel.

Tracheostomie je stav po chirurgickém zakroku, kdy
je mezi hrtanem a pradus$nici vytvofen maly otvor, do
kterého je zasunuta tracheostomicka kanyla. Cilem je
zajisténi prachodnosti dychacich cest pro umoznéni
ventilace (spontanni nebo s pomoci pfistroje).



SPOLECENSKA RUBRIKA

SPOLECENSKA RUBRIKA

V obdobi 1. 4. - 30.9. 2017 oslavili zivotni jubileum tito nasi ¢lenové.:

30 let— Michal Havelka

35 let — Zdenék Mik

40 let — Petr Babicka

45 let — Pavel Trojan, Jitka Safrankova, Martin Kavan

50 let - Oldrich Netrval, Tatana Miklikova,
Lubo$ Faméra, Kamila Kabrhelova,
Pavla Kmetova, Alena Vachova

55 let - Vladislava Hejdukova,
Ivana Vejpustkova, Josef Bydzovsky

60 let — Hana Feyglova, Roman Stanék

65 let - Irena Ma3kova, Marie Raisnerova,
Helena Krausova, Jaroslav Seidl,
Jifi Drahokoupil

70 let — Zdenék Miller, Jifi MoSna

75 let — Bohumila Vystréilova, Lidmila Vachova, Stanislava Molkova

80 let — Eva Pérnerova

90 let — Zdefika Zarubova

Blahoprejeme!

Navzdy nas opustili!

Blanka Jedlickova — 63 let

Vzpomindme!

®
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