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Naše adresa:
Asociace muskulárních 
dystrofiků v ČR
Petýrkova 1953/24
148 00 Praha 414

Tel./ fax:
272 933 777

Webová adresa:  
www.amd-mda.cz
 
E-mail: 
info@amd-mda.cz 

Kancelář: 
Petýrkova 1950/18 (suterén)
148 00 Praha 414

Úřední hodiny: 
pondělí   9:00 – 14:00
úterý   8:30 – 10:30
 13:00 – 16:00
středa   9:00 – 12:00
čtvrtek 13:00 – 16:00
pátek   8:30 – 11:00

V době nepřítomnosti 
volejte na tel.: 
722 946 323

Číslo konta: 
Komerční banka, Praha 4: 
30333041/0100

AMD je členem České rady 
humanitárních organizací,

Národní rady osob se zdravotním
postižením České republiky

a členem EAMDA – Evropské aliance 
asociací nervosvalových nemocí.

Asociace muskulárních dystrofiků v ČR, která sdružuje 
postižené muskulární dystrofií (tzv. myopatií) a dalšími 
nervosvalovými nemocemi, je celonárodní nevládní 
nezisková organizace působící v České republice. 
Muskulární dystrofici patří k nejtíže postiženým, mnozí 
jsou odkázáni na používání vozíku a na pomoc jiných osob 
se všemi negativními důsledky, které z této skutečnosti 
vyplývají.
Asociace muskulárních dystrofiků prosazuje specifické 
zájmy a potřeby svých členů. Pořádá rehabilitačně 
výchovné kurzy, rekondiční ozdravné pobyty, semináře, 
šachové turnaje atd. Spolupracuje se zdravotnickými 
institucemi a se zahraničními asociacemi obdobného 
charakteru, které dnes existují ve většině zemí světa jako 
významná součást v boji proti nervosvalovým chorobám 
a jejich následkům. Poskytuje též sociálně právní 
poradenství a jinou pomoc svým členům.
Důležitou součástí činnosti Asociace muskulárních 
dystrofiků je vydávání členského časopisu ZPRAVODAJ 
AMD, který vychází čtvrtletně a poskytuje informace 
členům jak z oblasti vlastní činnosti AMD, tak i z oblasti 
lékařské vědy a výzkumu nervosvalových chorob. 
Časopis přináší také novinky ze zahraničí, jež souvisejí 
s nervosvalovými nemocemi, a je základem pro vzájemnou 
výměnu zkušeností a názorů postižených.
Cílem AMD v ČR je trvale sledovat a pomáhat řešit širokou 
problematiku postižených nervosvalovými nemocemi 
včetně dětí a mládeže. Tato činnost je finančně značně 
nákladná a závisí na podpoře veřejnosti.

Všem dárcům a sponzorům předem děkujeme!



Vážení čtenáři,

s končícím rokem jako obvykle přichází období, kdy rekapitulujeme, co se vlastně za celý rok 

událo, co se změnilo, co se nám povedlo či nepovedlo, nebo co bychom měli ještě udělat. 

Pokud bych měl zhodnotit, co bylo pro naši organizaci v letošním roce důležité, pak určitě to, 

že jsme obstáli při kontrolách státních institucí, které sledují naši činnost a hospodaření, že 

jsme pokračovali v projektech, jako jsou především rekondiční pobyty, sociální poradenství, 

ale účastnili jsme se i různých seminářů, vzdělávacích kurzů, setkání s odborníky. Průběžně 

jsme spolupracovali s ostatními podobně zaměřenými organizacemi a snažili se o zlepšení péče 

o osoby s nervosvalovým onemocněním. Podařilo se nám získat více sponzorů, díky kterým jsme 

jednak mohli přispět některým z vás na různé kompenzační pomůcky, ale mohli jsme zároveň 

zlepšit pracovní zázemí v naší kanceláři, kde jsme kompletně zrekonstruovali sociální zařízení. 

Nyní je zde pěkně vybavené bezbariérové WC i malá kuchyňka. Také jsme jednali s lékaři 

o nových možnostech v léčbě svalové dystrofie; aktuální téma je úhrada léku Spinraza zaměřeného 

na léčbu spinální svalové atrofie. Pak jsou to také nové možnosti v péči, což se týká především 

neinvazivní podpůrné plicní ventilace, jako je např. přístroj Mouth piece, který může oddálit 

radikální řešení, kterým je tracheostomie, a který zkvalitní život lidem, kteří se bez podpory při 

dýchání neobejdou. Ve světě je tento přístroj známý, ale u nás si cestu zatím hledá. To je i úloha 

našeho Zpravodaje, který také považujeme za důležitou součást naší činnosti a prostřednictvím 

kterého Vám přinášíme tolik důležité informace. Určitě zde nezvládnu vyjmenovat vše, co jsme 

tento rok udělali, ale rád bych řekl i za své spolupracovníky, že i přes těžkosti, které se občas 

vyskytnou, vše děláme rádi, protože jsme přesvědčeni, že to má smysl. A pokud jsou i Vám naše 

činnost a informace v něčem prospěšné, jsme za to rádi.

Vážení čtenáři, členové i nečlenové, přeji Vám, aby nadcházející vánoční svátky byly především 

pohodové, klidné, aby se Vám vyhnula různá nachlazení, virózy či chřipka a v novém roce pak 

hodně zdraví a spokojenosti.

Zdeněk Janda

ÚVODNÍ SLOVO
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důležité kontakty

Sociální poradenství vám poskytujeme v kanceláři AMD:

Při objednávání na vyšetření může dojít 
k situaci, že v některých případech 
bude konkrétní pracoviště vytíženo  
natolik, že budete přesměrováni na jiné.

Pokud byste měli jakékoliv problémy 
s objednáním, obraťte se na naši 
kancelář.

Úřední hodiny: 
pondělí   9:00 – 14:00
úterý   8:30 – 10:30, 13:00 – 16:00
středa   9:00 – 12:00
čtvrtek 13:00 – 16:00
pátek   8:30 – 11:00

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

Se svými dotazy se můžete obracet 
i písemně na adresu kanceláře:
AMD v ČR, Petýrkova 1953 148 00 
PRAHA 4 – Chodov
nebo e-mailem na: info@amd-mda.cz., 
webové stránky: www.amd-mda.cz

PRAHA

MUDr. Radim Mazanec, Ph.D. 

Vedoucí lékař neuromuskulární 
poradny FN Motol 
V Úvalu 84, 150 06 Praha 5
Tel.: 224 436 866
E-mail: radim.mazanec@email.cz

doc. MUDr. Miluše Havlová, CSc.
Neurologická klinika 1. LF UK a VFN
Kateřinská 30, 120 00 Praha 2
Tel.: 224 965 052

MUDr. Martin Trefný
Zdravotní středisko
Hostinského 1536/7
155 00 Praha 13 - Stodůlky
Tel.: +420 732 683 103

E-mail: mx.trefny@seznam.cz    

www.spanekachrapani.cz

BRNO

MUDr. Stanislav Voháňka, CSc., MBA

Zástupce přednosty Neurologické kliniky 
pro LPP FN Brno 
Jihlavská 20, 625 00 Brno
Tel.: +420 532 232 502
fax:  +420 532 232 249
E-mail: svohanka@fnbrno.cz

Odborná pracoviště:

důležité kontakty
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Členské příspěvky 2018

informujeme

Příspěvky na příští rok, prosíme, plaťte 
v období od 1. 1. 2018 do 31. 3. 2018.

Výše příspěvku je 200 Kč za rok. 
Posílejte přiloženou složenkou nebo 
převodem na účet. Číslo účtu najdete 
na třetí straně Zpravodaje dole.

Nezapomeňte vždy uvést do kolonky 
pro příjemce čitelně své jméno 
a poznámku, že jde o členský 
příspěvek. Jako variabilní symbol 
uveďte své členské číslo.

Pokud jste ještě nestačili zaplatit příspěvky 
za letošní rok, učiňte tak, prosím, co nejdříve!

1. Jednorázové heslo: 
DMS AMD 30, DMS AMD 60, DMS AMD 90

2. Heslo na opakované zasílání DMS jednou měsíčně trvale: 
DMS TRV AMD 30, DMS TRV AMD 60, DMS TRV AMD 90

DMS odešlete na číslo: 87 777. Zasílání lze kdykoliv ukončit.

Cena SMS je 30,- Kč, 60,- Kč, 90,- Kč, AMD bude připsáno 29,- Kč, 59,- Kč, 89,- Kč z každé DMS.
Více na: www.darcovskasms.cz

Nakupujte ve svých oblíbených 
e-shopech – část peněz z vašeho 
nákupu věnujte na dobročinné účely. 
I naší organizaci a našim členům 
může přispět každý kdo nakupuje 
přes internet v některém z e-shopů. 

Stačí jen přejít na stránku GIVT.CZ 
a vybrat si svůj oblíbený obchod 
a naši organizaci. Nezaplatíte nic 
navíc, ale přispějete 
na dobrou věc.

Příznivci a přátelé nás také mohou podpořit prostřednictvím:

Dárcovské SMS

GIVT
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Zasedání výboru AMD

Dne 16. 11. se uskutečnilo v hotelu 
Globus v Praze tradiční zasedání 
výboru AMD. Projednávalo se 
hospodaření v letošním roce, 
hodnotili jsme uskutečněné akce 
jako rekondiční pobyty, šachový 
turnaj, účast na vzdělávacích kurzech 
zaměstnanců organizace. Hovořilo se 
o připravovaných projektech na příští 
rok, například o tom, že po sedmi 
letech budeme pořádat mezinárodní 
konferenci EAMDA v září 2018 
nebo o chystaných rekondičních 
pobytech. Na závěr předseda Zdeněk 

Janda poděkoval všem za práci 
pro organizaci a popřál účastníkům 
příjemné nadcházející vánoční svátky.
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Poslanecká sněmovna definitivně schválila novelu zákona 
č. 435/2004 Sb.

Poslanecká sněmovna definitivně 
schválila novelu zákona č. 435/2004 
Sb., o zaměstnanosti. Touto 
novelou dochází k jednoznačnému 
oddělení a pojmovému odlišení 
volného a chráněného trhu práce 
s cílem zabezpečit, aby do systému 
podpory chráněného trhu práce 
vstoupily jen ty zaměstnavatelské 
subjekty, které budou řádně 
prověřeny, které systém podpory 
nezneužívaly. V souvislosti s touto 
změnou se zavádí institut uznaného 
zaměstnavatele OZP, a to formou 
dohody uzavřené s Úřadem práce 
ČR. To znamená, že se již nebudou 
vymezovat jednotlivá chráněná místa 
a bude se posuzovat schopnost 
zaměstnavatele zaměstnávat více 
než 50 % OZP (vracíme se vlastně 
k dříve používanému názvu 
„chráněná dílna“). 

Zároveň se snižuje dosavadní 
36násobek poskytovaného plnění 
na 28násobek, protože tím se má 
právě eliminovat nežádoucí jev 
tzv. přefakturace výrobků nebo 
služeb poskytovaných v rámci limitů 
tzv. náhradního plnění. Zároveň se 
zavádí možnost odstranění tvrdosti 
zákona ve vztahu k poskytování 

příspěvku na podporu zaměstnávání 
osob se zdravotním postižením na 
chráněném trhu práce, která spočívá 
v možnosti prominout splnění 
podmínky bezdlužnosti ve výjimečných 
případech. Dnes tato možnost není. 

Poslanecká sněmovna schválila 
novelu zákona v podobě, kterou 
schválil Senát. To znamená, že 
sněmovna odsouhlasila také 
navýšení částky podle § 78 zákona 
o zaměstnanosti. Tento paragraf 
upravuje příspěvek na zaměstnávání 
osob se zdravotním postižením 
u zaměstnavatelů, zaměstnávajících 
více než 50 % OZP. Od 1. 1. 2018 
bude tento příspěvek činit 12 000,- Kč. 
Zvýšení příspěvku je reakcí na 
zvýšení minimální mzdy od 1. 1. 2018, 
která bude činit 12 200,- Kč. Novela 
přispěje ke snížení administrativy 
v souvislosti se zaměstnáváním 
osob se zdravotním postižením, 
sníží určitým způsobem riziko tzv. 
přefakturace zboží a navýšením 
částky příspěvku na jednoho 
pracovníka se udrží současná 
zaměstnanost v tzv. chráněných 
dílnách. 

zdroj: NRZP
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Převod vyřazených zdravotnických prostředků

Dne 30. 8. 2017 proběhla v sídle NRZP 
ČR schůzka se zástupkyněmi VZP 
ČR paní ředitelkou Odboru kontroly 
a revize zdravotní péče MUDr. Emílií 
Bartiškovou a paní MUDr. Evou 
Tyblovou, vedoucí referátu revizí 
zdravotnických prostředků VZP ČR. 
Na schůzce účastníci diskutovali 
několik problematických bodů 
vyplývajících z uplatňování zákona 
o veřejném zdravotním pojištění ze 
strany VZP ČR v praxi.

Stěžejním tématem schůzky, kvůli 
kterému se účastníci především sešli, 
však bylo převádění již vyřazených 
zdravotnických prostředků, nebo těch, 
u kterých je podán návrh na jejich 
vyřazení po uplynutí jejich směrné 
užitné doby stanovené zákonem, 
do vlastnictví pojištěnce. Jedná se 
především o takové zdravotnické 
prostředky, u kterých si pojištěnec 

při pořízení hradil část jejich ceny. 
Nejčastěji jde o mechanické invalidní 
vozíky s vysokou pořizovací cenou, 
v menší míře pak o elektrické 
invalidní vozíky a další zdravotnické  
prostředky. 

Tyto zdravotnické prostředky byly 
až do prosince loňského roku, na 
žádost samotných pojištěnců – jejich  
uživatelů, převáděny do jejich 
vlastnictví pomocí tzv. „dohody 
o narovnání“, kterou vyjednala NRZP 
ČR s VZP ČR a dalšími pojišťovnami 
již dříve. Zmíněnou dohodu přestala 
na začátku letošního roku VZP ČR 
jednostranně uplatňovat a odmítala 
všem pojištěncům zmíněné vyřazené 
vozíky převádět.

Na základě sdělení obou zástupkyň 
VZP ČR, že je připravena nová 
smlouva na převádění prostředků, 
si NRZP ČR vyžádala na pojišťovně 
vzor nové smlouvy, kterou budou 
prostředky převáděny.

Jak tedy nově převedení již  vyřazených 
zdravotnických prostředků, zejména 
vozíků s majetkovou účastí (doplatkem), 
pojištěncům v současnosti funguje? 
Nejdříve je nutné zdůraznit, že na 
převedení vozíku nevzniká pojištěnci 
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automaticky nárok. Každá žádost 
pojištěnce je pojišťovnou posuzována 
zcela individuálně a může se stát, že 
v některých výjimečných případech 
nebude převod vozíku pojištěnci 
pojišťovnou přiznán a smlouva 
nebude uzavřena. Mělo by se tak 
však stávat pouze velmi zřídka. 

1. Převod vozíků a dalších ZP bude 
možný pouze u již vyřazených 
prostředků, nebo u takových, kde 
je návrh na vyřazení těsně před 
schválením.

2. Bude se jednat o takový ZP, 
kde pojištěnec hradil ze svých 
prostředků nějakou část jeho 
ceny (velmi výjimečně je možné 
zkusit požádat o převod i u ZP 
bez spoluúčasti pojištěnce na 
ceně).

3. Pojištěnec si podá žádost 
o převod již vyřazeného ZP 
u kontaktní osoby určené pro 
jeho region. Žádost lze podat 
jakýmkoliv písemným způsobem, 
třeba i neformálně, pouze mailem, 
který však bude obsahovat 
přesné určení ZP, který má být 
převáděn (druh, značka, typ, 
výrobní číslo, evidenční číslo, 
vč. příp. příslušenství). Všechny 
zmíněné údaje bude možné zjistit 
z původní smlouvy o zapůjčení 
zdravotnického prostředku, uzavřené 
mezi VZP ČR a pojištěncem.

4. Kontaktní osoba VZP ČR sepíše 
samotnou Smlouvu dle ust. 
§ 2055 a násl. zákona č. 89/2012 
Sb., občanského zákoníku, kterou 
obě smluvní strany, pojišťovna 
i pojištěnec, podepíšou. Návrh 
smlouvy by mohl sepsat dle 
vzoru i samotný pojištěnec. Zde 
je však otazníkem, zda všichni 
pojištěnci dokážou dobře sepsat 
potřebnou smlouvu tak, aby byla 
zcela bez problémů a pro VZP ČR 
akceptovatelná.

5. Následně bude již vyřazený 
zdravotnický prostředek ponechán 
ve vlastnictví pojištěnce. Vedle 
něj pak samozřejmě pojištěnec 
od VZP ČR obdrží, po obvyklém 
postupu na předpis lékaře 
a po schválení revizním lékařem 
pojišťovny, zapůjčený řádný 
zdravotnický prostředek, na který 
má zdravotní indikaci. Tyto dva 
procesy jsou na sobě samozřejmě 
zcela nezávislé.

Na základě uvedených jednání, 
dohod a dokladů NRZP ČR věří, že 
nyní již bude převádění vyřazených 
zdravotnických prostředků do 
vlastnictví pojištěnců, které bylo 
zhruba na půl roku ze strany VZP ČR 
zcela zastaveno, plně obnoveno, a že 
bude zcela bezproblémové a funkční.

zdroj: NRZP
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Senát schválil zákon o dávkách, který napravuje neuvážená 
opatření exministra Drábka

Senát 17. srpna 2017 jednomyslně 
schválil novelu zákona, kterým 
se mění zákon č. 329/ 2011 Sb., 
o poskytování dávek osobám se 
zdravotním postižením. Novela 
přináší tyto zásadní změny:

• Zcela se ruší prokazování majetku 
společně posuzovaných osob při 
žádostech o příspěvek na zvláštní 
kompenzační pomůcku.

• Pokud žadatel o příspěvek na 
kompenzační pomůcku nebude 
žádat odpuštění 10 % spoluúčasti, 
nebudou zjišťovány příjmy jak 
společně posuzovaných osob, tak 
ani žadatele o příspěvek na zvláštní 
kompenzační pomůcku. Pouze 
u příspěvku na nákup motorového 
vozidla bude příjem testován, 
a to i u společně posuzovaných 
osob, protože se předpokládá, 
že automobil je využíván pro 
všechny členy rodiny.

• Snižuje se limit pro nárok na 
příspěvek na pořízení zvláštní 
pomůcky u její ceny, a to ze 
24 tisíc na 10 tisíc korun.

• Snižuje se doba k podání 
opětovné žádosti na nákup 
motorového vozidla z 10 let na 
7 let. Přičemž toto snížení 

počtu let se bude vztahovat i na 
přiznané příspěvky po roce 2012.

• Nově se stanoví výše příspěvku na 
nákup motorového vozidla podle 
příjmu společně posuzovaných 
osob tak, že u společně 
posuzovaných osob do 8násobku 
životního minima činí příspěvek 
200 tisíc Kč. Při příjmu, který 
překračuje 9násobek životního 
minima, se příspěvek snižuje na 
180 tisíc Kč. Takto je příspěvek 
na nákup motorového vozidla 
postupně snižován při rostoucí 
výši násobku životního minima. 
Nejméně však bude příspěvek 
činit 100 tisíc Kč. Zabrání se tím 
takovým excesům, kdy příspěvek 
na nákup motorového vozidla 
byl přiznán například ve výši 
10 tisíc Kč.

• Zvyšuje se příspěvek na mobilitu 
ze 400 Kč měsíčně na 550 Kč 
měsíčně. Novela zákona  
obsahuje i  další technická 
vylepšení a zpřesňuje některé 
pojmy. Zákon nabyde účinnosti 
od 1. ledna 2018.

• „Jde o zásadní změnu zákona, 
která prakticky eliminuje úsporná 
opatření v dávkách pro zdravotně 
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Konference EAMDA 2017

Dne 14. října 2017 se v Záhřebu 
(Chorvatsko) konalo 46. výroční 
shromáždění a mezinárodní 
konference EAMDA ve spolupráci 
s chorvatskou asociací svalové 
dystrofie.
Program konference byl rozdělen do 
dvou částí: lékařské a sociální. Hlavní 
témata se týkala nových léčebných 
terapií pro lidi s nervosvalovým 
onemocněním (NMD) v Evropě, 
robotických pomůcek a moderních 
technologií. Bylo přítomno téměř 200 
účastníků z 8 různých evropských 
zemí. 
Velmi významným počinem bylo 
vydání vědecké publikace ze 
45. konference EAMDA. Dokázali 
jsme, že spolupráce mezi různými 
evropskými asociacemi a vědci 
v oblasti nervosvalového onemocnění 
pomohla dosáhnout společných cílů: 
vytvořit nové léčebné postupy pro 
lidi s NMD, které budou dostupné 
v různých evropských zemích, 

čímž dojde k upevnění spolupráce 
mezi pacientskými organizacemi 
zastřešujícími osoby se svalovou 
dystrofií.
Vedle lékařské části proběhla také 
sociální část programu, kde účastníci 
s tímto onemocněním z různých 
zemí Evropy poukázali na překážky 
a příležitosti, s nimiž se setkávají 
v každodenním životě. 
Na valném shromáždění byli rovněž 
zvoleni noví členové výkonného 
výboru  EAMDA, a to na čtyřleté 
období.

Program konference a další informace 
najdete na stránkách:   
www.eamda.eu/index.php/executive-committee

Nahrávky z konference jsou 
k dispozici na tomto odkazu: 
https://meduza.carnet.hr/index.php/media/
videos?query=eamda

postižené, která prosadil bývalý 
ministr Jaromír Drábek. Zrušení 
prokazování majetku považujeme 
za zásadní věc, protože jsme 
přesvědčeni, že v této věci byl 
zákon protiústavní,“ konstatoval 
Václav Krása, předseda Národní 

rady osob se zdravotním 
postižením. A dodal: „Zbývá 
ještě podpis pana prezidenta, ale 
nepředpokládáme, že by tento 
návrh zákona vrátil.“           

(mp)
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Showdon Poker Club uspořádal charitativní akci

16. září jsme převzali šek od členů 
Showdown Poker Club. Patronem této 
skvělé akce s charitativním účelem byl 
Petr Rychlý. Všem hráčům a účastníkům 

moc děkujeme. Byli jste všichni opravdu 
skvělí a moc a moc děkujeme za 
krásnou částku, která se vyšplhala až na 
51 700 Kč.

Petr Rychlý – autogramiáda 

„Žádná láska není tak opravdová, jako 
láska k jídlu,“ říká klasik. A k tomu je 
třeba kvalitní manuál/kuchařka. Náš 
fanda a podporovatel Petr Rychlý křtil 
svou kuchařku s recepty z pořadu Rady 
ptáka Loskutáka. Dost dobrá akce 
a dost dobrá kuchařka.
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Workshop na téma Hospitalizace lidí s velmi omezenou mobilitou

Dne 22.11.2017 jsme se na Plzeňském 
krajském úřadě zúčastnili workshopu 
na téma Hospitalizace lidí s velmi 
omezenou mobilitou. Bylo to takové 
malé shrnutí aktivity krajské pobočky 
NRZP, Plzeňského krajského úřadu 
a naší organizace, kterými byly přednášky 
v oblastních nemocnicích a fakultní 
nemocnici Plzeňského kraje, z kterých 
postupně vykrystalizovaly problémy, 

které jsou pro lidi s velmi omezenou 
mobilitou důležité. Workshopu se 
zúčastnili zástupci krajského úřadu, 
pan Mgr. Jan Karásek a paní Kateřina 
Mayerová, dále pak zástupci vedení 
nemocnic, ošetřovatelský personál 
a zástupci dalších organizací, které 
se zabývají problematikou zdravotně 
postižených. Celé zasedání vedl 
a moderoval PhDr. Miroslav Valina.

Karel Funk - Děti, poslové z neznáma

Dovolujeme si vám představit novou 
knihu jednoho z našich členů - pana 
Karla Funka:

Titul knihy byl částečně vypůjčen 
z Dostojevského, který říká, že děti jsou 
poslové z duchovních světů. Takto je 
třeba k nim přistupovat.
Kniha nabourává vžité představy, že 
děti jsou naším majetkem, příležitostí 
k naší manipulaci, materiálem k našemu 
svévolnému tvarování podle svých 
představ... Ukazuje, jak můžeme pouze 
asistovat při jejich samostatném vývoji 
a vychovávat zejména svým vzorem 
a kvalitami, které děti vnímají 
a vstřebávají od nejútlejšího věku. 
Kromě konkrétních příběhů dětí kniha 
obsahuje i základy chirofonetiky ve 
vztahu k vývoji dítěte v prvních třech 
sedmiletích.

Karel Funk je také autorem knih: 
Putování mystickým rokem aneb skrytá 
řeč svátků, Provázení stářím a umíráním, 
Za půlnoční sluncem Vánoc a Umíme si 
vytvořit domov?
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Zpráva z šachového turnaje O POHÁR MDA RIDE 2017

Ve dnech 17. 9. až 25. 9. 2017 proběhl 
již IX. ročník šachového turnaje
O POHÁR MDA RIDE 2017 pod 
záštitou AMD v ČR, pořádaný
v letošním roce jako součást 
Mezinárodního mistrovství ČR v šachu 
tělesně postižených, což dodalo 
tomuto turnaji na atraktivitě. Přináším 
stručné shrnutí jeho výsledků 
a poděkování spoluorganizátora 
turnaje všem účastníkům a hostům 
při vyhlašování výsledků.
V letošním roce jsme se sešli na 
tradičním turnaji na netradičním místě, 

a to až na východě naší republiky 
v Moravskoslezských Beskydech 
v obci Horní Bečva. Přivítal nás 
příjemný personál wellness Hotelu 
Duo. Z celkového počtu 50 účastníků 
bylo 38 hráčů včetně hostů ze 
Slovenska a Maďarska.
Přestože nám prakticky celý týden 
propršelo, tak v suchu a teple hrací 
místnosti u šachovnic nám (rozuměj 
šachovým nadšencům až fanatikům) 
nic nechybělo a nemilosrdně jsme 
třískali do šachových hodin (dystrofie 
- nedystrofie), abychom ještě více 
zdůraznili sílu právě vykonaného tahu 
a tím nahnali soupeři strach z dalšího 
vývoje na šachovnici. Zpestřením, 
a hlavně velice cenným ponaučením, 
byly přednášky a analýzy pod 
vedením mezinárodního šachového 
mistra Ivana Hausnera, který svým 
nadšením pro šachy dokáže příjemně 
namotivovat každého z nás, obzvláště 
pak lidi s těžkým tělesným postižením, 
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kteří mají šachy jako jednu z mála 
sportovních činností, kterým se lze 
věnovat na vysoké úrovni.
Rád bych tímto poděkoval jménem 
Asociace muskulárních dystrofiků, 
hlavní organizátorce Mezinárodního 
turnaje paní Irence Badačové, 
všem účastníkům, a především 
podporovatelům při předávání 
pohárů, finančních a věcných cen 
šachového turnaje, a to zástupcům 
z řad spolku MDA RIDE panu Láďovi 
Polednovi a Honzovi Koblížkovi (letos 
se výjimečně z časových důvodů 
nezúčastnil Káďa), kteří dlouhodobě 
podporují aktivity osob se svalovou 
dystrofií.

Za AMD zdraví Jan Mikulenčák

Výsledky turnaje:

Celkové pořadí:
1. místo – IM Babula Milan (7bodů)
2. místo – FM Valenta Vít (6,5 bodů)
3. místo – Hanus Michal (6,5 bodů)

Pořadí turnaje O POHÁR MDA RIDE:
1. místo – Mikulenčák Jan (5,5 bodů)
2. místo – Jaroš Bohumil (5 bodů)
3. místo – Badačová Irena (4,5 bodu)

Nejlepší žena:
1. místo – Badačová Irena (4,5 bodu)
2. místo – Mikulenčáková Jana (3 body)
3. místo – Vejpustková Ivana (1 bod)
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V sobotu 19. srpna se do rekreačního 
zařízení „Zámeček“ sjelo 44 účastníků 
pobytu. Po obědě vedoucí rekondice 
pan Nikos Nerancolakis všechny 
přivítal a seznámil s programem 
a dalšími organizačními záležitostmi. 
Volné odpoledne mnozí využili ke 
koupání v jezírku v areálu rekreačního 
střediska Zámeček, a k procházkám 
do okolní krásné přírody. Následoval 
seznamovací večer, který nám zpestřili 
kamarádi ze skupiny HECROCK 
z Rousínova. Ve svém hudebním 
vystoupení zahráli a zazpívali country 
i populární písničky. Výborná zábava 
probíhala dlouho do nočních hodin. 
Nedělní ráno začalo cvičením, kterým 
nás vedla paní Magda Rothkögelová. 
Cvičilo se 3x denně po celou 
dobu pobytu. Mimo to paní Magda 
pomáhala i individuálně při různých 
pohybových potížích. Někteří účastníci 
rekondičního pobytu navštívili poutní 
mši svatou u zdejší kapličky. Po 
volném nedělním odpoledni jsme 
se šli pobavit na „Výletiště“, kde se 
konala diskotéka. Pondělní dopoledne 

začalo turnajem v závěsných ruských 
kuželkách, který pokračoval v úterý 
druhým kolem. V kategorii vozíčkářů 
zvítězil Antonín Hrabec, na druhém 
místě se umístil pan Radek Urbánek 
a třetí byla Marcelka Matoušková. Cenu 
útěchy obdržel pan Josef Bydžovský. 
V kategorii chodících získala prvenství 
paní Anička Navrkalová, druhé místo 
obsadila Magda Rothkögelová, třetí 
byla Květa Šmerdová. Cenu útěchy 
dostal pan Andrej Božek. 
V první části úterního odpoledne 
proběhla ve společenské místnosti 
prezentace zajímavé knihy „Čítanka 
o jídle aneb jak se tenkrát jídávalo 
(s recepty našich pra/babiček) paní 
doktorky Evy A. Schmidtové. Následně 
přišel pan Zdeněk Choura, aby 
otestoval naši paměť a příjemně nás 
pobavil.
Středeční odpoledne naplnil turnaj 
v kuželkách zvaných „Domečky“. Na 
prvním místě se umístila paní Alena 
Černá, druhé místo obsadila Jana 
Vágnerová, třetí byla paní Marie 
Kučerová.

rekondiční pobyty

Hodnocení ozdravného rekondičního pobytu konaného v Hodoníně 
u Kunštátu 19. 8. – 26. 8. 2017, pořádaného Asociací muskulárních 
dystrofiků v ČR.
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Ve středu nám přálo počasí, proto se 
mohl uskutečnit táborák s opékáním 
uzenin a zpěvem při kytaře.
Ve čtvrtek dopoledne nám firma 
MEYRA z Brna předvedla ve velmi 

zajímavé prezentaci rehabilitační 
a kompenzační pomůcky, které vyrábí 
nebo dodává od jiných firem na trh.
Turnaj v nové, neznámé a zajímavé 
hře zvané Mölky proběhl ve dvou 
kolech.
Na terase se rovněž uskutečnila jízda 
zručnosti ve slalomu vozíčkářů.
Program pokračoval společenským 
večerem s bohatou tombolou, který 
opět doprovodila hudbou paní Květa 
Šmerdová.
V pátek dopoledne v přednášce na 
sociální téma zaujal aktualitami ze 
sociální oblasti pan PhDr. Leoš Spáčil. 

Rekondiční pobyty
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Seznámil nás se změnami v sociálních 
službách a v různých příspěvcích pro 
zdravotně postižené. 
Protože nám i v pátek přálo počasí, 
mohli jsme vyrazit na procházky 
do přírody, případně za nákupy do 
Olešnice nebo do Kunštátu.
Večer vedoucí pobytu vyhlásil 
výsledky a předal ocenění v kuželkách 
„Domečcích“. 
Po sobotní snídani se účastníci 
ozdravného rekondičního pobytu 
rozjeli ke svým domovům. 
Na závěr je třeba poděkovat vedoucímu 
rekondice panu Nikosi Nerancolakisovi, 
Asociaci muskulárních dystrofiků 

ČR, pečovatelkám a všem obětavým 
pomocníkům. 
Velký dík patří všem zaměstnancům 
zařízení „Zámeček“ v Hodoníně 
u Kunštátu. 

Hodonín u Kunštátu 25. 8. 2017 

Miloslava Kristová
Jana Vágnerová

Václav Kolařík
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Rekondiční pobyt v Chorvatsku

V tomto roce koncem srpna (23. 8. - 2. 9.) 
jsme opět uskutečnili velmi oblíbený 
desetidenní rehabilitační pobyt u moře. 
Jako vždy jsme se snažili o umístění 
co největšího počtu vozíčkářů. Tento 
počet je však limitován počtem míst 
v autobuse. Upoutaných vozíků 
může být maximálně 8. Další čtyři 
vozíčkáři byli schopni si přesednout 
a jejich vozíky se mohly složit nebo 
uložit do zavazadlového prostoru. 
V celkovém počtu 28 účastníků byli 
zahrnuti i žadatelé, kteří si mohou 
sednout na sedadlo, ale pro svoje 
postižení jsou nuceni používat při 
nastupování plošiny pro vozíčkáře, 
dále nezbytní průvodci a pečovatelé 
a dva pomocníci-asistenti, kteří nám 
pomáhali při přesunu do moře, bazénu 
a při ostatních potřebných úkonech 

postižených osob (přesazování na 
vozík, na lůžko, pomoc při oblékání 
apod.).

Všichni účastníci hodnotili tento pobyt 
velmi kladně nejen pro pěkné počasí 
a hezké prostředí, bezbariérové 
ubytování, ale především pro možnost 
pohybu v mořské vodě, ve které se 
mohli lépe pohybovat, procvičit si svaly, 
případně i zaplavat. Dalším pozitivním 
účinkem pobytu u moře je vzhledem 
k místním klimatickým podmínkám 
výrazné zlepšení dýchacích problémů 
u těchto postižených osob.

Vzhledem k pozitivním ohlasům 
účastníků pobytu bychom rádi 
pokračovali i v příštím roce. Snažíme 
se, aby se nám to opět povedlo. 

Petr Procházka
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Je inkluze ďáblovo dílo?

SoCiÁlní problematika

Město Plzeň ve spolupráci s NRZP 
Plzeňského kraje začalo vytvářet 
v tomto roce projekt, nazvaný 
Program vyrovnávání příležitostí pro 
osoby se zdravotním postižením na 
období 2017–2020. Jeho smyslem je 
vést přímý, na bázi partnerství pojatý 
dialog se zdravotně postiženými občany 
a jejich organizacemi a v návaznosti 
na tento dialog řešit konkrétními 
opatřeními konkrétní témata, která 
lidé se zdravotním handicapem sami 
vnímají jako důležitá a palčivá. Obecně 
lze říci, že se největší důraz klade na 
otázky vzdělání, informovanosti a mobility  
lidí se zdravotním postižením.
Základem projektu je plán realizace 
jednotlivých konkrétních, více či méně 
rozsáhlých a více či méně nákladných 
opatření během následujících tří let. 
Za velice pozitivní přínos z hlediska 
inkluze lidí s handicapem do občanské 
společnosti pokládám fakt, že plán 
vznikal „zdola“ – nikoli na radnici, 
nýbrž v prostředí spolků, sportovních 
 a turistických klubů a dalších organizací 
lidí se zdravotním postižením nebo 
chronickým onemocněním, působících 
na území města. Možnost zapojit 
se do jeho příprav a tvorby měli 
samozřejmě i jednotlivci – nečlenové 

těchto organizací, pokud o to jakkoli 
projevili zájem. Finální podoba 
struktury a tematických okruhů plánu 
se postupně utvářela volnými formami 
jako workshop, brainstorming apod., 
ale i prostřednictvím komunikace na 
internetu a na sociálních sítích. Do 
konečné podoby pak byl návrh plánu 
zformulován při setkání zúčastněných 
spolků i jednotlivců, uspořádaném 
výše zmíněnou radou osob se 
zdravotním postižením Plzeňského 
kraje. Výstupem ze setkání se stal 
dokument, zahrnující tematické 
okruhy návrhů opatření, rozdělené do 
následujících sedmi kapitol:

1. Osvětová činnost a přístup 
k informacím

2. Zpřístupňování staveb
3. Zpřístupňování dopravy
4. Oblast vzdělávání a školství
5. Oblast práce a sociálních věcí
6. Bydlení, bytová politika
7. Kultura, sport a volnočasové aktivity
V té souvislosti rozhodně stojí za 
pozornost role, jakou v přípravě a při 
realizaci plánu sehrála a sehrává 
NRZP Plzeňského kraje, potažmo 
kluby a spolky osob se zdravotním 
postižením, které NRZP zastřešuje 
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a sdružuje a poskytuje jim informační 
a právní servis a poradenství. 
Tento model jakési „konfederace“ 
spolků v regionu se při obhajobě 
zájmů lidí s handicapem, včetně 
inkluze, velmi osvědčil, zejména 
vzhledem k tomu, že eliminuje 
určitou zkostnatělost, byrokratičnost, 
jaká provází fungování mamutích, 
všezahrnujících organizací. Nehledě 
na to, že současná mladá a střední 
generace zdravotně postižených 
v ČR jeví o členství v podobných 
„obřích“ organizacích pramalý zájem, 
naproti tomu hlavně mladší lidé se 
zdravotním postižením projevují 
v současnosti obecně tendenci spíše 
si sami zakládat kluby a spolky, 
které mají řádově jednotky až 
desítky zdravotně postižených členů, 
sdružených ať už na základě druhu 
postižení, nebo na základě zájmu 
o určitý sport, zálibu apod., přičemž 
nezřídka jsou členy těchto spolků 
i lidé bez postižení, což je z pohledu 
inkluze jistě přínos. Zachovává se 
tedy integrita a suverenita jednotlivých 
spolků, ale jejich regionální rada je 
orgánům veřejné správy a dalším 
institucím reprezentuje zároveň jako 
celek, což jí při jednáních dává jednak 
poměrně silný mandát, posiluje to její 
pozici, a tedy i vyhlídky na úspěch, 
a v neposlední řadě to posiluje 
prestiž jak regionální rady, tak 
v konečném důsledku i jednotlivých 
spolků mnohem více, než kdyby 

každý z nich jednal např. s veřejnou 
správou samostatně, bez komunikace 
a koordinace s ostatními. Nelze totiž 
pominout – a málokterý regionální 
politik to nebere na vědomí, že 
v rámci těchto spolků lidí se zdravotním 
postižením ať už pravidelně, nebo 
příležitostně, vyvíjí činnost podle 
odhadů až 10 % populace.
Pro ilustraci zde nyní uvedu 
výčet spolků a klubů, které NRZP 
Plzeňského kraje zastřešuje, buď 
formou jejich přímého členství 
v regionální radě osob se zdravotním 
postižením, nebo volnějšími formami, 
např. účastí na výměně informací 
a koordinaci aktivit v komunikačních 
sítích NRZP Plzeňského kraje. Jsou 
to následující regionální sdružení:

• Asociace muskulárních dystrofiků
• Asociace rodičů a přátel 

zdravotně postižených dětí
• Cestovní klub KID (klub 

invalidních dobrodruhů)
• Český klub nedoslýchavých Help
• Klub bechtěreviků
• Národní institut pro integraci 

osob s omezenou schopností 
pohybu a orientace

• Občanské sdružení Ty a Já
• Plzeňská unie neslyšících
• Roska Plzeň, regionální 

organizace UNIE Roska v ČR
• Společnost Parkinson
• Společnost pro podporu lidí 
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s mentálním postižením v ČR
• Svaz diabetiků
• Svaz neslyšících a nedoslýchavých
• Svaz postižených civilizačními 

chorobami
• Svaz tělesně postižených
• Svaz zdravotně postižených Šumava
• Sjednocená organizace 

nevidomých a slabozrakých 
České republiky

• Sportovní klub Halma 
Zbůch – paralympijské sporty

• Oddíl paraboxu BC Star Plzeň
• Klub florbalu vozíčkářů SKH 

Meteor Plzeň
• Sportovní klub neslyšících Plzeň
• VozejkFans – skupina vozíčkářů, 

fanoušků fotbalového klubu FC 
Viktoria Plzeň

Kromě toho v Plzni působí regionální 
kancelář NRZP s bezplatnou 
poradnou, jejíž služby může využít 
kdokoli, kdo má problém nebo dotaz 
související se zdravotním postižením 
bez ohledu na to, zda je, anebo není 
členem některého z výše uvedených 
sdružení. Přičemž je třeba zmínit, 
že v této poradně pracují lidé se 
zdravotním handicapem. V tom 
koneckonců také spočívá jádro 
sdělení tohoto příspěvku – totiž to, že 
inkluze nemusí být a neměla by být 
něčím, co je zdravotně postiženému 
člověku filantropicky předkládáno 
„shůry“, ale že je to proces, do kterého 

by člověk se zdravotním postižením 
měl sám (resp. měl by mít co největší 
možnost) aktivně vstupovat a podílet 
se na něm.
Proces inkluze (především inkluze 
v oblasti vzdělávání a školství) 
bohužel dnes bývá napadán různými 
extremistickými a populistickými 
politiky, kteří se k němu vyjadřují 
bez znalosti, anebo s vědomým 
zkreslováním reálných faktů z dané 
oblasti. Pokud vím, mezi plzeňskými 
regionálními politiky jsem žádná 
podobná vyjádření nezaznamenal. 
Snad je to i díky tomu, že se pozitivně 
projevuje dlouhodobý věcný, na 
faktech a vzájemné výměně informací 
postavený dialog mezi veřejnou 
správou a organizacemi osob 
se zdravotním postižením. Např. 
v oblasti školství už dlouhá léta 
před tolik diskutovanou a emocemi 
provázenou novelou školského 
zákona z roku 2016, která obsahuje 
pravidla inkluze, právě na základě 
dialogu mezi vedením města 
a regionální radou osob se zdravotním 
postižením, panuje napříč politickým 
spektrem shoda ohledně potřeby (ale 
i reálných výhledů, nároků a možností) 
budování bezbariérových školských 
zařízení, podpory působení asistentů 
pedagoga ve školách atd. Tudíž 
v tomto „kritickém“ roce 2016 naopak 
bylo možno konstatovat, že počet 
asistentů pedagoga v plzeňských 
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školách aktuálně odpovídá stávajícím 
potřebám.
Rád bych znovu zdůraznil právě 
dlouhodobost onoho dialogu  a vstřícnost, 
s jakou ho město Plzeň s našimi 
organizacemi vede. Víc než deset 
let např. Odbor sociálních služeb 
Magistrátu města Plzně realizuje 
projekt Komunitního plánování 
sociálních služeb, kterého se po 
celou dobu účastní také zástupci 
organizací osob se zdravotním 
postižením, dále prostřednictvím 
webu „Sociální služby města Plzně“ 
zajišťuje přístup k informacím pro 
uživatele těchto služeb a zdánlivě 
drobnou, ale v každodenním životě 
lidí se sluchovým postižením velmi 
ceněnou službou je pravidelné 
vysílání zpráv ve znakovém jazyce 
v regionální televizi. Každoročně 
je vyhlašován dotační program 
„Podpora zdravotně znevýhodněných 
občanů“, určený k pomoci fyzickým 
osobám vyrovnávajícím se s následky 
zdravotního handicapu. Plzeň ve 
srovnání s jinými městy v ČR má 
nadprůměrně (ne-li vůbec nejlépe) 
propracovaný systém bezbariérové 
veřejné dopravy, s podporou 
magistrátu jsou provozovány služby 
asistované přepravy imobilních osob 
typu „od dveří ke dveřím“ atd.
Vraťme se ale k aktivitám iniciovaným 
a realizovaným přímo lidmi se 
zdravotním postižením a jejich 
organizacemi. Rád bych zde ve 

stručnosti zmínil několik zajímavých 
akcí, které pokládám za přínosné 
a zároveň inspirativní. Například 
projekt „Znakovka do škol“, v jehož 
rámci děti z plzeňských základních 
škol s pomocí členů plzeňského spolku 
neslyšících nastudovaly pohádku 
ve znakovém jazyce, akci „Jeden 
schod nás nezastaví“ (odstraňování 
vozíčkáři vytipovaných drobných 
architektonických bariér ve veřejném 
prostoru města pomocí dobrovolníky 
vyráběných dřevěných nájezdových 
ramp), bezbariérový paintaballový 
turnaj uspořádaný plzeňským Klubem 
invalidních dobrodruhů a nazvaný 
„Zastřel si svého asistenta“, nebo 
interaktivní rubriku „Plzeň bez bariér“ 
na oficiálním webu města (viz adresa 
https://www.plzen.eu/obcan/zivot-v-plzni/
plzen-bez-barier/), která obsahuje snadno 
dostupné informace o bezbariérových 
objektech ve městě (viz obrázek 
na další stánce) a kterou společně 
spravuje příslušné oddělení kanceláře 
primátora a regionální rada osob 
se zdravotním postižením, a to 
s možností zapojení kohokoli, kdo 
má zájem ji spoluvytvářet – např. 
prostým odesláním podnětu nebo 
informace na mailovou adresu 
bezbarier@plzen.eu.
Při všech těchto aktivitách se 
potkávají a spolupracují mezi sebou 
lidé s různým druhem a s různou 
měrou zdravotního postižení a lidé 
bez postižení – čímž nenásilně 
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a zcela přirozeně vzniká 
„psychologické podhoubí“ pro inkluzi. 
Z vlastních zkušeností s pořádáním 
těchto akcí totiž vím, že nejsou 
přínosem jen pro jejich zdravotně 
postižené účastníky. Jejich „zdraví“ 
účastníci se mi mnohokrát svěřili, že 
jim ta která společná aktivita přinesla 
obohacení o poznání nového, pro ně 
dosud neznámého rozměru života. 

O poznání, že člověk s handicapem 
sice má určitý problém, který ho 
v některých směrech limituje, jinak se 
však od ostatních lidí neliší. Pro tohle 
poznání je ale podle mého názoru 
nesmírně důležitá právě aktivita ze 
strany lidí se zdravotním postižením.

PhDr. Miroslav Valina

Úvodní stránka rubriky „Plzeň bez bariér“ na informačním serveru města
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Genetické testování pletencové svalové dystrofie (LGMD)

problematika SValoVé dyStrofie

V roce 2015 zahájila americká MDA 
(Muscular Dystrophy Association) 
za podpory společnosti Sanofi 
Genzyme program zaměřený na 
genetické testování pletencové 
svalové dystrofie (LGMD). Od té doby 
bylo v centrech péče MDA a jejich 
pobočkách odebráno již více než 
2 800 vzorků DNA, jež byly zaslány 
k testování do laboratoří EGL 
Genetics.
Program je určen pro osoby se 
slabostí pletencového svalstva, 
u kterých dosud nebyla stanovena 
definitivní, genetickým testem 
potvrzená diagnóza. Jeho cílem 
je zjistit, zda slabost pletencového 
svalstva způsobuje jeden ze známých 
podtypů LGMD, nebo zda mají 
jiné onemocnění, které se může 
projevovat podobnými příznaky 
(např. Emeryho-Dreifussova svalová 
dystrofie nebo Bethlemova myopatie).

Proč je důležité znát genetickými 
testy potvrzenou diagnózu?

Stanovení definitivní diagnózy je 
prvním krokem k efektivní léčbě. 
U některých podtypů LGMD dochází 
vedle slabosti pletencového svalstva 
k dalším příznakům a obtížím 
(např. postižení srdce a dýchacích 
svalů), a proto je určení přesné 
diagnózy nezbytné pro volbu 
nejvhodnější léčebné strategie. 
Přesná diagnóza je také podmínkou 
pro účast pacientů ve většině 
klinických studií nebo pro zařazení 
do pacientských registrů zaměřených 
na konkrétní diagnózu. 

Jak se genetický test LGMD 
provádí?

K provedení testu je potřeba pouze 
vzorek slin nebo krve pacienta, který 
lze odebrat v centrech péče MDA, 
jejich pobočkách nebo místním 
lékařem. Odtud je odeslán do 
laboratoře EGL Genetics a během tří 
až čtyř týdnů jsou výsledky vráceny 
lékaři, který je pak sdělí pacientovi 
a jeho rodině.
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Myotonická dystrofie

Lék AMO-02 může potlačit 
zvýšenou aktivitu enzymu 
GSK3ß u myotonické dystrofie

Americký úřad pro kontrolu potravin 
a léčiv (FDA) schválil u léku AMO-02 
(tideglusib), který je vyvíjen společností 
AMO Pharma pro léčbu kongenitální 
myotonické dystrofie, označení 
„fast track“. Pokud se prokáže jeho 
účinnost, může toto označení vést 
k jeho rychlému schválení.
V tiskové zprávě z 30. května 2017 
společnost AMO Pharma uvedla, 
že lék AMO-02 je navržen tak, aby 
tlumil aktivitu proteinu zvaného 
glykogensyntáza kináza 3 beta 
(GSK3ß), která je u osob s kongenitální 
myotonickou dystrofií zvýšená. 
V preklinických studiích byla účinnost 
prokázána u transgenních modelů 
a na vzorcích tkání odebraných od 

pacientů s kongenitální myotonickou 
dystrofií.
Ve Spojeném království nyní probíhá 
2. fáze klinické studie, která hodnotí 
bezpečnost a účinnost přípravku 
AMO-02 u osob s kongenitální formou 
myotonické dystrofie a myotonické 
dystrofie s nástupem v dětském věku. 
Studie je určena pro pacienty ve věku 
od 16 do 45 let.

zdroj: Quest podzim 2017

z anglického jazyka přeložila:
Jitka Šafránková

foto: Profimeadia, www.myotonic.org
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Michal Rataj

roZHoVor

V tomto čísle Zpravodaje Vám 
představuji svého kolegu z Polska, 
se kterým pracuji ve výkonném 
výboru mezinárodní organizace 
EAMDA, asociace sdružující národní 
pacientské organizace zaměřené na 
nervosvalová onemocnění různého 
druhu, se sídlem v Lublani (Slovinsko). 
Michal je sám postižen svalovou 
dystrofií, je na elektrickém vozíku a je 
aktivním členem ve výborech dalších 

dvou mezinárodních organizací, 
EPF (Evropské pacientské fórum) 
a EMA (Evropská agentura pro léčivé 
přípravky). Běžně cestuje společně 
se svou maminkou letadlem po celé 
Evropě, hlavně mezi Katovicemi, 
Bruselem, Londýnem a Vídní. Dovolila 
jsem si položit mu několik otázek 
a tím představit našim čtenářům, jak 
lze i v této situaci aktivně žít, pracovat, 
a hlavně pomáhat těm druhým. 
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Ahoj, mohl bys nám prosím říct 
o sobě pár slov?

Jmenuji se Michał Rataj a bydlím 
v jižním Polsku v Katovicích. Mám 
diagnostikovánu svalovou dystrofii 
pletencového typu a pohybuji se 
na elektrickém invalidním vozíku. 
Absolvoval jsem Slezskou univerzitu 
v Katovicích, obor výpočetní technika. 
Mým největším koníčkem jsou 
moderní technologie, závody Formule 
1, motocyklové závody, tenis, hudba, 
mezilidské vztahy a cestování.

Mohl bys nám říct něco o situaci 
lidí se svalovou dystrofií v Polsku?

Obecně platí, že situace lidí se 
zdravotním postižením v Polsku 
se každý rok zlepšuje. Lidé se 
zdravotním postižením, včetně osob 
se se svalovou dystrofií, přesto stále 
čelí v každodenním životě mnoha 
překážkám. Stále se zlepšuje i situace 
v odstraňování architektonických 
bariér, především ve velkých městech, 
kde se zlepšuje i infrastruktura. Horší 
situace je v malých městech a ve 
venkovských oblastech. Asi nejhorší 
oblastí zůstává sociální oblast, velmi 
nízké invalidní důchody, příliš málo 
pracovních nabídek pro zdravotně 
postižené, absence regulace v oblasti 
osobní asistence, nedostatečná finanční 
podpora pro získání kompenzačních 
pomůcek, jako jsou invalidní vozíky, 

úprava osobních automobilů atd. Mám 
dojem, že každý rok stát vynakládá na 
tuto oblast stále menší finanční objem. 
Například asi před 10 lety existovala 
možnost bankovní bezúroční půjčky 
pro zakoupení motorového vozidla 
nebo možnost získání elektrického 
vozíku jen s 15% doplatkem. Dnes už 
tuto možnost nemáme.

Kolik pacientských organizací 
pro osoby s nervosvalovým 
onemocněním u vás existuje? 
Spolupracují mezi sebou?

V současnosti v Polsku existují 
tři velké organizace (asociace), 
několik malých regionálních a jedna 
nadace SMA, která se zaměřuje 
pouze na děti postižené SMA. Tyto 
organizace mezi sebou bohužel 
příliš nespolupracují, a tak jejich 
problematika není dobře viditelná, 
a tím pádem nedostávají dostatečnou 
pomoc. Domnívám se, že jedním 
z hlavních problémů je skutečnost, že 
nemáme společného „silného vůdce“, 
který by nás mohl zastupovat např. 
na vládní úrovni nebo při jednáních 
s Ministerstvem zdravotnictví. Pacienti 
s nervosvalovým onemocněním by 
měli táhnout za jeden provaz, protože 
jedině tak bude jejich hlas silnější. 
Ale toho není možné dosáhnout bez 
vzájemné spolupráce mezi všemi 
těmito skupinami (asociacemi).
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A jaká je sociální situace zdravotně 
postižených osob v Polsku? Jaké 
jsou možnosti rehabilitace, osobní 
asistence nebo nezávislého života?

Jak jsem již uvedl, v Polsku stále 
neexistují žádná pravidla nebo 
zákony ohledně osobní asistence a je 
to opravdu velký problém. Navzdory 
opakovaným požadavkům nemá naše 
vláda o dialog v tomto ohledu zájem. 
Soukromé instituce nabízejí služby 
osobní asistence v několika polských 
městech, ale jsou k dispozici pouze 
ve velmi omezeném čase, maximálně 
8 hodin denně, a jsou velmi omezené 
také kvůli nedostatku kvalifikovaných 
pracovníků. Všechny náklady na tyto 
služby musí být pokryty z vlastních 
zdrojů postižené osoby. To je často 
velký problém pro klienty s nízkými 
příjmy a také se zvláštními potřebami. 
Přístupnost fyzioterapie a rehabilitace 
se pomalu zlepšuje, každoročně se 
vytvářejí nová rehabilitační centra, 
ale naše potřeby jsou bohužel 
větší než počet dostupných míst. 
Paradoxně je jednodušší získat 
přístup k fyzioterapeutickým službám, 
pokud bydlíte na malém městě, 
než ve větších aglomeracích, kde 
je poptávka daleko vyšší. Poznatky 
o svalové dystrofii se v posledních 
letech zlepšily. Fyzioterapeuti pracují 
s lidmi, kteří potřebují pravidelnou 
rehabilitaci a všeobecné povědomí 

o svalové dystrofii je lepší. Bohužel 
i v této oblasti jsou opět největším 
problémem finance, protože místní 
samosprávy nejsou ochotné ani 
schopné spolufinancovat tuto část 
našeho života a zdravotní pojištění 
nehradí všechny náklady s tím 
spojené. 
Pokud jde o „nezávislý život“, mohu 
dokonce tvrdit, že tato definice je pro 
naši vládu zcela neznámá. Pouze 
lidé, kteří žijí v manželství, se mohou 
cítit úplně nezávislí, jinak se postižení 
lidé musí spolehnout na rodinné 
příslušníky, přátele, sousedy nebo 
sociální pracovníky. V posledním 
zmíněném případě je problémem 
omezení tohoto typu služeb, 
neboť stále chybí specializovaní  
pracovníci.

Jsi můj kolega ve výkonném 
výboru mezinárodní organizace 
EAMDA, ale pracuješ i v jiných 
mezinárodních organizacích. Které 
to jsou a jaká je tvoje role?

No, nenazval bych to běžnou prací. 
Je to spíš dobrovolnická práce, 
a hlavně to vnímám jako něco, co 
mě baví, protože to dává smysl. 
V minulosti mi nezištně pomohlo 
mnoho lidí, tak teď to beru tak, že je 
řada na mně pomáhat jiným lidem, 
aby se jejich život zlepšil. V současné 
době pracuji jako IT specialista 
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a vlastně mohu dělat svou práci 
kdekoliv na světě prostřednictvím 
počítače nebo mobilního telefonu. 
Před dvěma lety jsem se tedy zapojil 
do aktivit Evropského fóra pacientů 
(EPF). Na začátku jsem se stal 
členem pracovní skupiny EPF pro 
bezbariérovost, ale v loňském roce 
jsem byl zvolen do rady EPF a byl 
jsem jmenován náhradním členem 
pracovní skupiny pro pacienty 
a klienty v EMA (Evropská agentura 
pro léčivé přípravky). Nedávno 
jsem se připojil k nově založené 
tematické skupině Digitální média 
a zdraví. Velmi zajímavé a zároveň 

velmi důležité je, že jsem jediným 
členem na invalidním vozíku a zcela 
závislým na pomoci druhé osoby. 
Tak vlastně propaguji specifika lidí 
s nervosvalovým onemocněním na 
mezinárodní úrovni. Jsem nesmírně 
potěšen, že evropské instituce 
jsou pro nás všechny otevřené 
a přátelské.

Můžeš nám o nich něco říct? Jaké 
jsou jejich cíle? Začněme s EPF.

Evropské fórum pacientů (EPF) 
je zastřešující organizací, která 
spolupracuje se skupinami pacientů 
v oblasti ochrany veřejného zdraví 
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v celé Evropě. Naši členové zastupují 
konkrétní organizace pacientů 
s chronickým onemocněním z celé 
Evropské unie nebo národní koalice 
pacientů. Vize EPF spočívá v tom, 
že všichni pacienti s chronickým 
nebo celoživotním onemocněním 
by měli mít přístup k vysoce kvalitní 
zdravotní a sociální péči zaměřené 
na pacienta. Naším posláním je 
zajistit, aby se komunita pacientů 
podílela na vytváření politiky 
a programů, které ovlivňují jejich 
životy a přinášejí změny, které 
jim umožňují být rovnocennými 
občany v EU. EPF pomáhá posílit 
pacientské organizace prostřednictvím 
vzdělávacích seminářů, politických 
iniciativ a projektů. Koordinujeme 
výměny osvědčených postupů mezi 
organizacemi pacientů na evropské 
a národní úrovni. Naše programy 
také pomáhají posílit organizační 
a obhajovací schopnosti pacientů.

Rád bych vás všechny pozval, 
abyste navštívili naši webovou 
stránku www.eu-patient.eu a naše profily 
na sociálních sítích, jako jsou 
facebook @EuropeanPatientsForum 
a twitter (@eupatientsforum)

Další mezinárodní organizací, ve 
které jsem aktivní, je EMA (Evropská 
agentura pro léčivé přípravky). 
Je to decentralizovaná agentura 

Evropské unie (EU), která zatím sídlí 
v Londýně, ale uvidíme, co bude 
následovat po Brexitu. Byla založena 
v roce 1995. EMA je odpovědná 
za vědecké hodnocení, dohled 
a kontrolu bezpečnosti léčivých 
přípravků vyvinutých farmaceutickými 
společnostmi pro použití v EU.

EMA chrání zdraví lidí a zvířat ve 28 
členských státech EU a v zemích 
Evropského hospodářského prostoru 
(EHP) tím, že zajišťuje, aby všechny 
léky dostupné na trhu EU byly 
bezpečné, účinné a vysoce kvalitní. 
EMA funguje na trhu s více než 500 
miliony lidí, kteří žijí v EU.

Posláním EMA je posílit vědecký 
názor v oblasti hodnocení a dozoru 
nad léčivy ve prospěch veřejného 
zdraví lidí a zvířat v EU. Pacientům 
umožňuje včasný přístup k novým 
lékům a hraje zásadní roli při podpoře 
vývoje léčiv ve prospěch pacientů.

K dosažení těchto cílů používá širokou 
škálu regulačních mechanismů, 
které jsou průběžně přezkoumávány 
a zlepšovány. Neváhejte navštívit 
webové stránky EMA zde:
www.ema.europa.eu.

Můžete se také připojit k webovým 
seminářům organizovaným EMA. 
Navzdory skutečnosti, že webové 
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stránky EPF a EMA jsou v angličtině, 
existuje také mnoho materiálů, které 
jsou k dispozici ve všech jazycích 
zemí EU.

A konečně se dostáváme k novému 
léku Spinraza, indikovanému pro 
pacienty s SMA. Jaká je situace 
v Polsku?

V Polsku je tento lék dostupný ve 
třech nemocnicích a je aplikován asi 
u 30 dětí postižených typem SMA1, 
ve věku 1–6 let. Pacienti byli vybráni 
podle klinických kritérií stanovených 
lékařským týmem. Program je 
spolufinancován farmaceutickou 
společností Biogen, Ministerstvem 

zdravotnictví a jednotlivými dárci. 
Mezi všemi zainteresovanými 
stranami probíhají diskuse s cílem 
rozšířit aplikaci léku na větší počet 
dospělých pacientů a pacientů 
s SMA 2 a 3. Odhadujeme, že celkový 
počet pacientů s SMA 1 v Polsku 
je přibližně 100–200. Kromě toho 
někteří rodiče dětí, které patří do 
programu EAP, sdílejí své vlastní 
úvahy na internetových blozích 
a sociálních médiích.

otázky připravila a přeložila 
z anglického jazyka: 
Mgr. Dona Jandová
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František Ferda

ZdraVí

S léčitelem Františkem Ferdou jsem 
se setkala, když jsem byla hodně malá 
a rodiče se pro mě snažili vyhledávat 
pomoc, abych chodila co nejdéle. 
Jediné, na co si pamatuji, jsou různé 
zábaly a koupele, které mi předepsal, 
a také všelijaké mastičky. Zábaly byly 
např. s tvarohem a cibulí, koupel 
z poupat kaštanů… Také jsem v té 
době měla od pana Ferdy zakázáno 
jíst veškerá barviva. Musela jsem se 
co nejvíce vyhýbat cukrům, čokoládě, 
burákům, protože jsou plné plísně 
apod. Je až k neuvěření, co všechno 
jsem nejedla v porovnání s dětmi 
dneska. Opravdu jsem se poctivě 
vyhýbala laskominám, které mi přinesl 
Mikuláš. Radovala jsem se z obalů 
a krabiček, ale obsah vynechávala. 
Vůbec pro mne neexistovaly lentilky 
nebo Bon Pari. Pamatuji si, že 
spolužáci si je mezi sebou dávali 
běžně. Já jednou neodolala – chtěla 
jsem jeden bonbón ochutnat. Jedla 
jsem ho potom tajně asi týden, každý 
den jsem kousek vycucala a zase 
zabalila do folie. Nevím, jestli mi něco 
z toho pomohlo na spinální atrofii, 

každopádně jsem nebyla jako malá 
prakticky vůbec nemocná a také jsem 
si udržovala dobře váhu.
Na internetu jsem natrefila na článek 
o tomto léčiteli a rozhodla jsem se 
o něj s vámi podělit:

Dne 7. srpna 2015 tomu bylo právě 
čtyřiadvacet let, co zemřel páter 
František Ferda – velká a dosud 
tak trochu záhadná postava naší 
medicíny. Ne, že by bylo obestřeno 
záhadou, co pan páter dělal, či 
uměl – to bylo „pouze“ zázračné 
a dokazovalo, že Stvořitel není beze 
smyslu pro humor. Jeho jasnovidné 
diagnózy pomocí „informačního 

Na tzv. alternativní medicínu či přírodní léčitelství máme různé názory, někdo je 
glorifikuje, jiný zatracuje. Přinášíme Vám jeden článek o této problematice.
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pole“ byly až spektakulárně přesné. 
Během své „kariéry“ léčitele pomohl 
nespočtu lidí ze všech možných 
vrstev společnosti, od prezidentů po 
dělníky. Jezdili k němu lékaři, kteří 
na jeho schopnosti nevěřili, i procesí 
„papalášů“, přestože byl bývalým 
politickým vězněm (od roku 1951 do 
roku 1960 „seděl“ v těžkém žaláři) a až 
do své smrti byl také hluboce zbožným 
katolíkem a duchovním. Veškeré 
diagnózy formuloval srozumitelně, 
stručně, přesně a v písemné formě. 
Na příčinu onemocnění byl schopen 
„podívat se“ do minulosti pacienta až 
o sedm generací zpět!

Záhadné však dodneška zůstávají 
některé jeho teorie, např. týkající se 
rakoviny. Moderní medicína by se 
nad nimi znechuceně ušklíbla, jenže 
– všechny ostatní výsledky, včetně 
například stanovení laboratorně 
ověřitelných hodnot, dokázal páter 
Ferda určit naprosto přesně. 
A s pomocí bylin a jednoduchých 
postupů také léčit – a vyléčit. 
Spolupracoval jak s lékaři, tak 
s psychotroniky, například s dr. Zdeňkem 
Rejdákem. Pozoruhodným způsobem 
tak překonával obvykle neprůchozí 
propast mezi psychotronikou, 
náboženstvím a lékařstvím. Spojoval 
v sobě všechno to, co všechny tři 
směry na těch ostatních obvykle 
nemohou tolerovat. 

Řekneme-li – postava české 
medicíny, pak samozřejmě ve smyslu 
hippokratovském, nikoli „moderním“. 
Medicíně moderní pan páter příliš 
nedůvěřoval. Známá je jeho věta: „Na 
zápal plic je lepší křenová placka než 
penicilin.“ Pověstná je také historka, 
kterak byl povolán k tehdejšímu 
prezidentu Ludvíku Svobodovi. 
Prezident byl stár a těžce nemocen 
a vzhledem k jeho stavu politické 
vedení uznalo za vhodné připravovat 
státní pohřeb.

Páter Ferda dorazil do proslaveného 
sanatoria pro papaláše (SANOPS), 
kde byl prezident hospitalizován, 
a prohlásil, že má rodina okamžitě 
prezidenta přemístit domů, protože 
v nemocnici jistojistě zemře – pokud 
mu však budou v domácím prostředí 
podávat bylinné léky a další léčebné 
postupy páterem Ferdou předepsané, 
bude žít dalších několik let. Lékaři 
nesouhlasili, dcera však na Ferdově 
doporučení trvala – a státní pohřeb se 
o několik let odložil...

Po smrti tohoto fenomenálního 
léčitele se začaly objevovat knihy 
s jeho recepty – bohužel většinou 
neautentickými. Zřejmě jediná 
publikace, kterou lze pokládat 
za “autorizovanou” (vydaná jeho 
nejbližšími přáteli a spolupracovníky 
ze Sušice: Páter František Ferda 
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nám... 2013. Nakl. LYNX) je 
samozřejmě dávno beznadějně 
rozebraná. 
Tady je několik prvních rad pátera 
Ferdy – muže, který neopakovatelným 
způsobem, s pomocí Božího daru 
jasného zraku, lékárničky matky 
přírody a zdravého rozumu “zázračně” 
uzdravil tisíce lidí. Jak sám říkal: 
„Nejzajímavější na léčbě bylinami 
bývá často shoda, že nemoc, která 
vzniká, má přímo vedle sebe lék.“

Čaje 
Obecně je třeba poznamenat, že nesmírně záleží na kvalitě bylin 
a místě jejich původu. Úplně nejlepší je nasbírat si je “vlastní rukou”, nebo 
spolehnout na služby prověřeného bylináře:

• z dubové kůry + anýz – je důležitý proti antibiotikům
• dubová kůra + 1 lžíce citrónové šťávy – čistí tělo při konzumaci uzenin 

a hovězího masa
• z máty – napomáhá emulgaci tuku, podporuje tvorbu žluči
• z kořene pampelišky – podporuje trávení
• z bílého řebříčku – je blahodárný na vnitřní orgány, též na kupovaná 

vajíčka v obchodech
• z hlohu – na povzbuzení srdeční činnosti
• z přesličky – proti radioaktivitě, alespoň 4 x v roce
• z kozlíku lékařského – na nervovou únavu
• z šalvěje lékařské – na kloktání v ústech, je protizánětlivá, též 

na zánět ledvin
• z kopru – rozpouští krevní sraženiny v žaludku
• z jalovce – vhodný proti revmatizmu
• z kostivalové natě – zastavuje průjmy
• z pelyňku – proti překyselení žaludku, pijeme nalačno zásadně 

ráno po dobu 3-5 dní.
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Jednoduché recepty
Na jakékoli problémy páter obvykle – kromě vyvarování se škodlivým 
vlivům, za něž mimo potravin považoval i barvené látky (nedoporučoval 
například ani džínovinu, zvláště v těhotenství), doporučoval několik 
jednoduchých receptů. Jejich základem byly cibule, koření, dubová kůra 
a další byliny.
Samozřejmě, že osoby nenadané páterovým jasným zrakem budou 
ze začátku váhat, které obklady kdy dát. Potom můžeme například 
doporučit – mimo zkoumání dostupné literatury a vzpomínek pamětníků 
– následující přesné recepty na čaje a odvary a další jednoduché pokyny.

Všeobecné pokyny
Veškeré čaje, obklady, odvary, koupele je nejlépe připravovat z čerstvě 
natrhaných bylin. Byliny sbíráme nejméně 20 metrů od silnic. Sušíme 
pro zimní období. Skladujeme maximálně jeden až jeden a půl roku 
v suchém a dobře větraném prostředí.

Ošetření ovoce
Na tropické ovoce doporučoval potřít ovoce octem - 20 minut nechat 
působit a potom spláchnout čistou vodou, na zdejší ovoce doporučoval 
hrst pelyňku do 3 litrů vroucí vody, 10 minut odstát, po vychladnutí 
ponořit ovoce do nálevu na 20 minut, protože ovoce po sklizni zpravidla 
do třech dnů dostane plíseň.

Čaj speciální po jídle
Tomuto čaji přikládal František Ferda mimořádný význam:
•	 bukvice, benedykt, přeslička, řebříček, vřes, třezalka, 

truskavec, zlatobýl.
1 lžíci směsi, 0,5 litru vařící vody, 6-8 minut vařit. Ihned slít, popíjet přes 
den - tři týdny.

Čaj na zlepšení pamět
Pan páter doporučoval 0,5 litru vařící vody, 2 lžíce jasanové kůry, 
1 lžíce šípkových větviček, 6-8 minut vařit, pít po jídle po dobu tří týdnů.
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• sýry jíst tvrdé – tavené nekonzumovat
• častá a nadměrná konzumace pepře může vést ke vzniku rakovinného 

procesu, především u tlustého střeva a konečníku. Pepř je pochutina, 
kterou lidské tělo nedokáže rozložit

• pelyňkový odvar je na čištění poranění – desinfikuje
• fenykl je dobrý při kuchyňských úpravách hovězího masa
• při vaření nových brambor je nutné dát přesličku
• při vaření starých brambor je nutné dát kmín a fenykl
• hlávkové zelí je nevhodné, plynatí a má negativní působení na malý 

mozek – bývají závratě
• fazole jsou prevence proti cukrovce a rakovině
• čekankový čaj působí blahodárně na žlučové cesty
• káva z čekanky společně s žitovkou, směs zvaná melta, posiluje 

imunitní systém
• při nízkém krevním tlaku čichat česnek
• čistá slivovice je vhodná na zevní potírání ledvin – prokrvuje
• modřiny je nutné likvidovat syrovou cibulí – hrozí nebezpečí rakoviny, 

cibuli přiložit na 2 hodiny
• čaj z máty zvyšuje krevní tlak 
• odvar z heřmánku je blahodárný na chlorovanou vodu – potírat ruce 

a obličej
• rozemlít žito do kávy pomáhá čistit krev
• zásadně nevařit v hliníkovém nádobí, ale v nerezovém nebo 

smaltovém 
• vratič – do koupele, proti hemeroidům
• dubová kůra – čaj je vhodný na hemeroidy (dubová kůra váže 

chemikálie a olovo)
• koupel z řebříčku je na pásový opar, potom potírat lesním medem
• na antibiotika je čaj z anýzu a dubové kůry
• šalvěj lékařská – čaj na zánět ledvin, vhodná i do koupele
• šalvěj kuchyňská – je dobrá při pečení vepřového masa, přiložit 

čerstvé listy
• přeslička váže oxidy kovů – olovo, síru, barviva (zejména modré)

ZdRaví
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• česnek váže dehty
• třešně snižují krevní tlak, totéž pomeranče
• třešně snižují hladinu adrenalinu
• na vznik cukrovky má vliv konzumace velkého množství cibule, 

jablek, švestek, slepičí polévky
• květák absorbuje z ovzduší kobalt – omezit konzumaci
• živočišné bílkoviny jsou pro organizmus nevhodné
• tetracyklin působí škodlivě na tlusté střevo
• penicilín působí škodlivě na žaludek
• prášek z komonice, šalvěje a přesličky je proti paradentóze
• na sanytr v uzeninách je vhodné pít čaj z dubové kůry
• odvar z planých jeřabin nebo větviček, je vhodný do koupele, 

při nachlazení z průvanu
• gázu po obkladech propereme v jádrovém mýdle
• mikrovlnná trouba do kuchyně nepatří, ničí hodnotné látky potravin
• při pečení používáme hřbetní sádlo nebo olivový olej
• rostlinná strava by měla převažovat nad živočišnou, týká se 

to i mléčných výrobků

zdroj: internet
upravila: Veronika Nesměráková

foto: internet

ZdRaví
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Rozhovor s Lake Malawi

kultura

Kapela Lake Malawi vznikla v roce 
2013 po rozpadu kapely Charlie 
Straight. Frontmanem kapely je Albert 
Černý, dalšími členy jsou Jeroným 
Šubrt, Patrick Karpentski a Antonín 
Hrabal. Tato třinecká kapela hraje 
především indie-pop. Předskakovala 
kapelám Thirty Seconds to Mars, Mika 
a The Kooks, hraje na významných 
festivalech a kromě České republiky 
koncertuje i v Anglii. Nejznámější hity 
jsou například Chinese Trees, Always 
June nebo We Are Making Love Again. 
Nyní vydávají své debutové album 
Surrounded By Light. Křest se konal 
5. prosince v Brně a 6. prosince v Praze. 
Já jsem se kdysi zamilovala do 
písničky Your House od Charlie 
Straight při předávání cen Anděl. Od té 
doby se v tom „vezu“. Začala jsem se 
o kapelu zajímat a chodit na koncerty 
a samozřejmě pokračuji i s Lake 
Malawi. Líbí se mi klubová atmosféra 
a úplně nejvíc si užívám akustické 
koncerty při jejich Furch tour. Jelikož 
kluci moc rádi cestují a my všichni 
také, rozhodla jsem se s nimi udělat 
rozhovor především na cestovatelské 
téma :-). Popovídala jsem si s Albertem 
Černým a Antonínem Hrabalem.

Jaké země jste v tomto roce 
s kapelou navštívili?
Tonda: První byla Kuba v lednu.
Albert: Ještě předtím to byla Madeira 
a Anglie. V Anglii jsme byli na turné.
Tonda: Albert teď ještě natáčel v Paříži 
videoklip.

Jak se vám líbilo na Kubě?
Tonda: Já mám strašně rád stará auta, 
takže mně se tam líbilo. Ale musím 
se přiznat, že jsem tam byl trochu 
rozsekaný, protože tam bylo hodně 
prostitutek. Mám strašně rád taková 
ta upocená města, nebo jak to mám 
říct (smích), taková ta napůl rozpadlá. 
Proto se mi tam hodně líbilo. Ale je mi 
nepříjemné, když jdu po pláži a třikrát 
se mě zeptají, jestli nechci tu nebo tu. 
Ale auta dobrý. (smích)
Albert: Mně se tam hodně líbilo. Když 
jsme dělali klip, tak jsme procházeli 
Havanou a s Tondou jsme měli 
problém se té naší skupinky držet, 
protože téměř v každém druhém baru 
za otevřenými okny hrála nějaká super 
kapela, co měla super groove. Takový 
ten groove, který z muzikantského 
hlediska u nás není. Byl to takový 
zvláštní rytmus, a to nás strašně 
bavilo. Setkali jsme se s tím téměř na 



45

každém rohu. Kvůli tomu bych se tam 
chtěl ještě jednou vydat sám za sebe. 
Mít čas a načerpat tu muziku. 
Tonda: Já jsem si dokonce na jednom 
tržišti koupil kubánský hudební nástroj 
clave. Když jsem ho začal zkoušet, 
tak se lidé na tržišti přidali a začali 
zpívat jejich lidovky. A pak mě okradli 
o 5 euro. (smích)
Albert: Ale myslím, že v tom klipu je to 
vidět. Když si pustíte klip k Surrounded 
By Light, tak uvidíte, jak se tam 
místní lidé projevují a také atmosféru 
kubánské ulice. To, jak vlastně nic 
neřeší, protože ani nic nemají. 

Do jaké země byste nám doporučili 
se podívat?
Tonda: Madeira je sice hezká, ale 
hodně nepřístupná.
Albert: Já bych doporučil asi polské 
město Krakov. Tam si zajeďte! Můj 
děda tam studoval herectví. Takže já 
doporučuji Krakov!
Tonda: Já jsem teda nikdy nebyl 
v Dánsku, ale prý je tam nejvyšší bod 
nějakých 100 metrů, takže to je takové 
ideální. 
Albert: Jako pro ty vozíčkáře? (smích) 
Tonda: Nevím, co bych doporučil, kde je 
to nejlepší pro vozíčkáře. Člověk si toho 
moc nevšímá, když ten problém nemá.
Albert: Anebo podle mě je super vyjet 
někam do hor. Třeba v Třinci je lanovka 
na horu Javorový vrch. Lanovka vás 
vyveze hodně vysoko. Je tam krásný 

výhled a je to prakticky u mě doma. 
Sice to je klasická lanovka, na kterou 
musíš nasednout, ale oni by zastavili 
nebo zpomalili a vozík nahoru dovezli, 
takže by to bylo v pohodě. Stojí za to 
tam vyjet a podívat se tam!

Máte představu, s čím vším se 
vozíčkář nejen při cestování potýká?
Albert: Já si to moc neumím představit. 
Neumím si představit, že bych byl na 
vozíčku, protože pro mě je strašně 
přirozenou věcí, že někam běžím. Stále 
se pohybuji na nohách. Obdivuji lidi, 
co jsou na vozíčku. To, jak se dokážou 
ze života radovat a jak dokážou dělat 
stejné věci jako lidé, kteří na vozíčku 
nejsou. Třeba přijdou na náš koncert. 
Nebo teď jsem byl v Olomouci – jedna 
z mých učitelek z univerzity, kde jsem 
studoval tlumočení a překlad, je také 
dlouhodobě na vozíčku a já jsem na to 
zapomněl. Teď jsme tam měli takovou 
párty nebo večírek a já jsem ji nikde 
neviděl. Pak jsem zjistil, že je to tím, 
že všichni stáli a ona na tom vozíčku 
seděla. Takže byla o patro níž. Tak 
jsem se sklonil a sedl jsem si k ní. 
S ní jsem si pak nejlíp pokecal, protože 
jsem měl pocit, že ona si váží víc těch 
každodenních normálních věcí a že 
tolik nepřemýšlí nad starostmi, co 
mají ostatní. Musím však říct, že jim to 
nezávidím. V dnešní době to vypadá, 
že jsou všude bezbariérové přístupy 
a tak, ale zrovna ta paní učitelka mi 
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říkala, že byla na návštěvě u jednoho 
společného kamaráda. Vyprávěla, jak 
to bylo super a jak mají super děti. 
Sice to prý bylo do čtvrtého patra bez 
výtahu po schodech, ale bylo to super. 
U toho to skončilo a já nechápu, jak 
se tam dostala. Jestli ji tam vynesli ten 
kámoš s kámoškou? Do čtvrtého patra 
po schodech? Nemám o tom představu. 
Tonda: Mně právě přijde, že těch 
bezbariérových přístupů tolik není. Že 
to není všude. Třeba zrovna tady, jak 
koukám na ty schody…

Poznámka autora: Rozhovor probíhal 
v Jack Daniels Musician Factory – Studio 
před generálkou prosincového 
koncertu. Zjistila jsem si, že je toto 
místo bariérové, tak jsem byla 
smutná, že se bude muset povídání 
přesunout na jindy, ale paní Kulesová, 
která se stará u Lake Malawi o PR 
a interview a se kterou jsem měla 
rozhovor domluven, mi přislíbila, že 
mi zařídí rampu pro snadný přístup. 
Ujistil mne pak i Jeroným Šubrt, tak 
jsem na místo jela s klidem v duši. 
Jednalo se o dva vyšší schody. Na 
místě jsem měla připravenou kovovou 
desku a palety. Palety jsme dali vedle 
sebe a nejprve jsem pomocí desky 
vyjela na palety, tedy na úroveň 
prvního schodu, potom jsem se 
otočila a opět pomocí kovové desky 
vyjela úplně nahoru. Celou dobu 
mi pomáhal manažer skupiny Vojta 

Dohnal a pán z Jack Daniels Musician 
Factory. Tímto jim ještě jednou moc 
děkuji a stejně tak paní Kulesové 
i celé kapele. Připadala jsem si úplně 
jako princezna, všichni mi pomáhali, 
byli moc hodní a na místě byla skvělá 
atmosféra. Celý rozhovor i spolu 
s koncertem byl proto veliký zážitek!

Vnímáte bariéry a dokážete říct, jaký 
je rozdíl v bezbariérovosti například 
mezi Londýnem a Prahou?
Albert: Mně se zdá Praha lepší. Zdá se 
mi, že u nás je těch zařízení víc vidět. 
Tonda: Já to nemůžu porovnat.
Albert: Já to také nemůžu posoudit, 
mám však pocit, že na vozíčkáře nebo 
lidi, kteří to využívají, narážím víc tady 
než tam. Ale ono je to také tím, že je to 
tam takové hektičtější. Je tam hrozně 
moc lidí a všichni se tlačí. Nedokážu 
si představit, že by na Oxford Street 
mezi tou hromadou lidí bojoval někdo 
s vozíčkem. To nevím no. 

Jak to vypadá v londýnském metru?
Albert: V metru jsem vozíčkáře 
neviděl. Viděl jsem je hlavně v Leo 
Expressu, protože jím jezdíme často. 
Viděl jsem jich tam hodně a viděl 
jsem, jak si chystají rampu.
Tonda: Tam jim přímo samo něco vyjede.

Čím jezdíte do Londýna?
Albert: Do Londýna jezdíme naší 
dodávkou.
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Alberte, proč děláš všude tu stojku?
Albert: Já to dělám proto, protože 
mě to naučil děda, když jsem byl 
malý. Jednou jsem byl na hodině jógy 
a zjistil jsem, že jsem jediný z těch 
všech lidí, který tu stojku umí, přitom 
pro mě to nebylo nic extra. Když jsem 
byl malý, tak jsem jí dělal fakt často 
a měl jsem z toho hrozně dobrý pocit, 
cítil jsem se skvěle. Zjistil jsem, že mi to 
teď chybí, tak jsem si říkal, že když je to 
tak super a baví mě to, tak budu chodit 
na zajímavá místa a na nich budu 
ty stojky dělat a fotit je. Teď jsem od 
toho trochu upustil, ale kdybych byl na 
nějakém jiném zajímavém místě, než 
je Praha nebo Třinec, na místě, které 
bych si chtěl zapamatovat, tak bych ji 
tam dělal. 
Jinak se zajímám o jógu a všechny 
ty věci okolo. Z hlediska jógy máš 
vlastně sedm čaker. Když děláš 
stojku, tak se obrátíš vzhůru nohama 
a tím se posouvá energie do vyšších 
čaker, což je dobré. První čakra je 
mezi nohama – tam, kde je hráz, další 
čakra je výš… a dál a dál a dál… 
a sedmá čakra, to je ta nejvznešenější. 
Má spojení s vesmírem. A právě když 
děláš tu stojku, tak to se dělá proto, aby se 
ti ta pozornost nebo energie posouvala 
do těch vyšších čaker směrem k těm 
podstatnějším a vznešenějším věcem. 
K prioritám v životě. Takže já si myslím, 
že je to hlavně zdravé, a baví mě to, ale 
nic hlubšího v tom není. 

Co obsahuje váš slavný kufr, který 
berete všude s sebou a který se 
objevuje také ve videoklipu?
Tonda: To bylo prozrazeno u Krause. 
Špinavé ponožky a trenky. (smích)
Albert: Pusťte si Show Jana Krause, 
kde jsme byli s klukama.

Jaký nejkratší, či nejdelší čas jste 
potřebovali na složení písničky? 
Máte nějaký rekord, jako je 
například u písničky Yesterday?
Tonda: To je složitá otázka. Albert 
přijde už s hotovou věcí, ale různé 
aranže trvají různě dlouho. Někdy 
se řekne ve studiu – jo, to je super 
nahraný a já už bych s tím nic nedělal. 
A pak se stejně někdo rozhodne 
a stráví s tím dva měsíce. No a někdy 
je to prostě hned. 
Albert: Třeba z té nové desky písnička 
Paris, tak to bylo celkem hned. Ta byla 
asi nejrychlejší. Ale písnička Bottom 
Of The Jungle, to bylo hrozné. Tu jsme 
nahrávali na několikrát, zrychlovali 
a zpomalovali, řešili, co tam dáme. 
Co se týče samotného skládání, tak 
to dělám já doma s kytarou, ale 
nevím, co jsem složil nejrychleji. 
Těžko říct. 
Tonda: Musíš si dát stopky příště.
Albert: Mně to trvá tak hodinu nebo 
dvě. Jen si tak hraji a říkám si, co 
bych na tom textu a na tom refrénu 
ještě změnil, jestli mě to baví...



kUltURa

48

Máš nejdřív text a potom si vezmeš 
kytaru a skládáš? 
Albert: Současně. Vždycky mě něco 
napadne a jde to společně. 

V jaké náladě skládáš písničky?
Albert: Při něčem hodně intenzivním. 
Ať už jsem hodně smutný nebo hodně 
rád. Nejvíc mi to pomáhá jako taková 
moje vlastní terapie. Nějak se z toho 
vyzpívám. Když mě pak ta písnička 
hodně baví, tak aby mi pomohla 
přenést se přes to těžké období, 
zpívám si ji pořád dokola. Třeba 
10krát, 20krát, i 30krát…
Tonda: Pak mají těžké období všichni 
ostatní! (smích)

Jak vznikl název Lake Malawi nebo 
proč jste se přejmenovali?
Přejmenovali jsme se proto, že já 
jsem si říkal, že bych chtěl udělat 
takovou tlustou čáru. Že pro mě 
z toho kreativního hlediska to bude 
hezké, když se nebudu muset pořád 
odvolávat na nějakou minulost nebo 
tak. A myslím si, že novou deskou Lake 
Malawi, na které je 14 písniček, za 
kterými si všichni stojíme, a z kterých 
máme radost, se to podaří definitivně. 
Co se týče samotného názvu, tak 
v písničce Bon Ivera Calgary se zpívá 
o jezeře a mně se líbilo, jak to Malawi 
zní anglicky. Takže jsem se rozhodl, 
že jestli budu mít nějakou jinou kapelu 
než Charlie Straight, tak to bude 
Jezero Malawi. 

Máte nějakou svou nejoblíbenější 
písničku? Nějakou srdeční záležitost?
Tonda: Moje je Holidays Forever, 
která je na nové desce jako první.
Albert: Mně se hodně líbí Because 
Because a taky Holidays Forever. 
A jako vlastně všechny, to je, jako 
kdyby ses mě zeptala, které ze svých 
dětí mám nejraději. 
Tonda: Já jsem se na těch dětech 
jenom tak podílel, takže to můžu říct. 
(smích)

Skládá a píše jenom Albert, nebo 
i ostatní členové kapely?
Albert: Písničky si vždycky složím já, 
pak je vezmu do zkušebny a společně 
je zaranžujeme.
Tonda: My už ty děti upravíme 
a ostříháme! (smích)

Hrajete nejvíce po klubech. Toužíte 
po stadionovém hraní?
Albert: Včera jsme si to vyzkoušeli 
před The Kooks. 
Tonda: Já jsem začal hrát na sadu 
ve dvanácti letech vlastně kvůli tomu. 
Měl jsem oblíbenou kapelu Blink 182, 
která hrála na obrovských stagích, 
a já jsem si to chtěl také zažít. Ale 
třeba Albert chce hrát jen po malých 
klubech pro deset lidí. (smích)
Albert: Ty kluby jsou super, já 
bych chtěl kombinovat dvě věci – 
chtěl bych hrát pro 2-3 tisíce lidí, 
anebo klidně i víc, ale myslím si, 
že 2-3 tisíce je taková dobrá velikost, 
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aby sis to užil, a komunikace s lidmi je 
ještě jakoby taková klubová. Myslím 
si, že když už je 5, 10, 15, 20 tisíc lidí, 
tak to už je vyloženě stadion, a to už 
je takové těžší a je to jiná disciplína. 
Já bych si přál prodávat kluby pro 
2-3 tisíce lidí, to je můj sen, ale 
současně bych chtěl jednou za čas 
dělat Furch tour – akustické koncerty 
pro 30 až 50 lidí. To je úplně jiný druh 
všeho.

Co byste vzkázali našim čtenářům?
Albert: Chtěl bych vám popřát, ať 
máte ze života dobrý pocit a abyste 
vždycky věděli, že i přesto, že máte 
nějaký handicap, který ostatní nemají, 
tak že je život prostě hustý. Mít prostě 

z toho vždycky dobrý pocit i přes ten 
handicap, a aby vás to naopak spíš 
posílilo. Abyste si řekli, že jste vlastně 
borci víc vy než ty normální lidi. Ti lidé, 
kteří na vozíčku nejsou, se často trápí 
totálními kravinami a vy vlastně kvůli 
tomu můžete mít na ten život lepší 
pohled. 

Moc děkujeme za rozhovor!

otázky připravila:
Veronika Nesměráková

foto: Veronika Nesměráková, 
Facebook Lake Malawi 

(www.facebook.com/lakemalawimusic/)
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Letos jsem se podruhé vypravila 
za svou rodinou do Rožnova pod 
Radhoštěm. Rozhodla jsem se 
s vámi o tento zážitek podělit, protože 
jsem byla mile překvapena tím, jak 
je Rožnov a jeho okolí bezbariérový. 
Praha by mu mohla přímo závidět.
Prvním navštíveným místem bylo 
Valašské muzeum v přírodě. Areál 
se skládá ze tří částí – Dřevěného 
městečka, Valašské dědiny a Mlýnské 
doliny. Prvním pozitivním zjištěním 

bylo, že vstup do všech částí je pro 
vozíčkáře i doprovod zcela zdarma. 
Hned v budově, kde se prodávají 
lístky, je prostorné WC, další dvě 
moderní WC se nacházejí v Dřevěném 
městečku. Všechny tři části jsou 
přístupné pro vozíčkáře. Veškeré 
cesty jsou sjízdné a přístupné jsou 
dokonce i některé domečky a kostel 
v Dřevěném městečku.
Další náš výlet byl na nedaleký vrchol 
Soláň, kde jsme navštívili překrásný 
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horský hotel. Prohlédnout si hotel 
byl veliký zážitek a přímo pastva pro 
oči. Z parkoviště, kde byla vyhrazená 
místa pro vozíčkáře, jsme se na 
terasu dostali proskleným výtahem 
se zlatým zdobením. Celý hotel je 
v dřevěném provedení a je z něj 
nádherný výhled do okolí. Všude jsou 
k vidění květinové výzdoby a obrazy. 
WC bylo opět luxusní a musela jsem 
ho navštívit, i když jsem ho vlastně 
navštívit nepotřebovala. V hotelu 
jsme se pak ještě pokochali výhledem 
do okolí s vynikající kávou v místní 
restauraci a pokračovali procházkou 
ke Zvonici. Cestu lemovaly různé 
dřevěné sochy a zajímavosti na 
cedulích a kamenech. Ve Zvonici se 
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nedalo s vozíkem dostat do prvního 
patra, kde je galerie, ale v přízemí 
jsem si mohla nakoupit suvenýry 
a prohlédnout několik uměleckých děl.
Odtud jsme putovali do Velkých 
Karlovic, kde jsme navštívili pouť a trhy, 
a na závěr dne jsme zavítali na lehčí 
večeři do hotelu Horal. Byl zrovna tak 
krásný jako předchozí hotel a rovněž 
zde byl nádherný výhled. Celý zážitek 
byl navíc umocněný tím, že na terase 
se sedělo na ostrůvkách, jež byly ve 
vodě. Já osobně jsem si tu připadala 
jako na Maledivách a pokud bych si 
měla vybrat místo pro relax, určitě 
bych zavítala sem. Oba hotely mají 

bohaté wellness služby a bylo vidět, 
že lidé jsou tam moc spokojení. Zde 
opět nebyl problém najít parkování, 
výtahy a WC pro vozíčkáře. Určitě se 
sem vypravte a možná potkáte i pana 
Baroše, stejně jako my.
Další čas jsme věnovali prohlídkám 
samotného Rožnova. Všude ve 
městě byly nájezdy na chodníky, do 
obchodů i restaurací. Bezbariérové 
WC bylo dokonce i v malé cukrárně 
na náměstí.
Všem doporučuji návštěvu známého 
místního pivovaru. K ochutnání je 
zde poctivá zmrzlina, jeden druh je 
dokonce pivní, a nechybí prvotřídní 
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dorty s levandulovou limonádou. 
Samozřejmostí je opět bezbariérový 
přístup a prostorné WC.
Velmi mile mne překvapily veřejné 
toalety v centru Rožnova. WC pro 
vozíčkáře je velmi prostorné a čisté. 
Otevřeno je každý všední den, 
a dokonce i v sobotu dopoledne.
Další věc, která v Rožnově funguje 
na špičkové úrovni, je Charita. Nalézá 
se zde denní stacionář pro tělesně 
postižené a důchodce. Budova je 
zcela bezbariérová s několika 
vhodnými toaletami i sprchou. 
K dispozici jsou dvě auta, kam se 
dá naložit bez problémů elektrický 
vozík. Nechybí ani půjčovna 
kompenzačních pomůcek. Probíhá 
zde česko-švýcarská spolupráce.

Pokud ještě váháte s návštěvou 
Rožnova pod Radhoštěm, nalákám 
vás na vlakové spojení, které je 
pohodlné a levné. Přestup je pouze 
ve Valašském Meziříčí. S ubytováním 
není žádný problém, protože ve městě 
se nachází několik bezbariérových 
hotelů. Já jsem vyzkoušela hotel 
Bečva. Cena za ubytování a snídani 
byla bezkonkurenční a pokoj včetně 
koupelny veliký a skvěle přístupný. 
Jediným zádrhelem byl sprchový kout 
se schodem. Tento problém však 
kompenzuje mechanický vozík, který 
lze v hotelu zapůjčit.
Přeji krásný pobyt!

Veronika Nesměráková
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pŘiHlÁŠky na rekondiční pobyty

Rekondiční pobyty v Hodoníně u Kunštátu

Vážení členové,

i v roce 2018 pro Vás připravujeme tradiční rekondiční pobyty. Přehled plánovaných akcí, 
jejich termíny, kontakty na odpovědné osoby a přihlášky najdete na následujících stránkách.

upozornění pro všechny účastníky pobytů: 
kopie přihlášek posílejte i na e-mail: info@amd-mda.cz 

TeRMín: 19. 5. – 26. 5. 2018
PRogRAM PoByTU:
• 3x denně cvičení pro vozíčkáře, 

1x denně cvičení pro chodící
• masáže individuálně dle potřeby přítomných
• turnaj v kuželkách pro vozíčkáře i chodící
• přednáška se sociální tématikou, 

zdravotní, historická, zdravá výživa
• večer hudby a poezie, kvízový večer, 

táborák s kytarou 
• předvedení vozíků a pomůcek pro 

tělesně postižené s možností nákupu
• poezie s hudbou, maškarní taneční večer
• 3 taneční večery s živou hudbou.

Kdo bude mít zájem o tento kurz, 
ať se přihlásí na adresu:

Riglová Pavlína
Velatická 9
628 00 Brno-Stará Líšeň
e-mail: pavlina.pr@seznam.cz
Kopie na: info@amd-mda.cz 
Telefon: 733 522 629, 606 241 018

TeRMín: 18. 8. – 25. 8. 2018
PRogRAM PoByTU:
• 3x denně cvičení
• masáže individuálně dle potřeby přítomných
• turnaj v kuželkách pro vozíčkáře i chodící
• turnaj v šachu
• přednáška se sociální tématikou, 

zdravotní, zdravá výživa,
• večerní kulturní program
• předvedení vozíků a pomůcek pro 

tělesně postižené s možností nákupu

Zájemci o tento pobyt se mohou obrátit na:

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

pŘiHlÁŠky na Rekondiční pobyty
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Rekondiční pobyt v Třemošné u Plzně

Pořádáme další ročník národního putování po Plzeňském kraji. Tento rekondiční pobyt je 
určen pro ty z Vás, kteří mají alespoň trochu dobrodružnou povahu a chtějí zažít příjemné 
chvíle napětí. Nemějte však obavy se přihlásit. Vždy je vše připraveno a přizpůsobeno našim 
možnostem. Na programu bude každoroční sjezd „divoké“ řeky Berounky, celodenní výlet 
a mnoho jiných překvapení. Pokud potřebujete podrobnější informace, neváhejte a obraťte 
se na mne. 

Za všechny pořadatele srdečně zve
Zuzana Vojáčková

MíSTo PoByTU: Bezbariérový dům exodus v třemošné u plzně, ubytování 
ve dvou až čtyřlůžkových pokojích.

TeRMín Konání: 26. 5. až 30. 5. 2018, nástup i odjezd je v dopoledních 
hodinách. Po domluvě je možné přijet již v pátek odpoledne.

1. den:  příjezd účastníků, ubytování, seznámení s programem akce, sportovní odpoledne, 
sjíždění řeky Berounky na raftech, kulturní vystoupení

2. den:  celodenní zájezd 
3. den:  rehabilitace a výtvarná dílna, přednášky a konzultace se zdravotní a sociální tématikou
4. den:  zájezd za zajímavostmi Plzeňského kraje, hudební večer a vědomostní soutěže 
5. den:  odjezd účastníků

PoByToVý PoPLATeK: 400 až 450 Kč na osobu a den (celodenní strava, cena je závislá 
na kategorii ubytování)

DoPRAVA: Vlastní, cestovní náklady nebudou hrazeny.

PřiHLášKy: Nejpozději do 5. května 2018

Telefonicky na čísle: 603 216 943
e-mail: amdplzen@volny.cz 
Kopie na: info@amd-mda.cz

nebo na adresu: 
Zuzana Vojáčková
Chříč 98, 331 41 Chříč

pŘiHlÁŠky na Rekondiční pobyty
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Rekondiční pobyt ve Velkých Losinách

Vážení přátelé,

termín rekondičního pobytu ve Velkých Losinách byl pro rok 2018 stanoven na druhý týden 
v červenci, tedy od soboty 7. 7. do 14. 7. 2018.

Abychom mohli uspokojit požadavky zájemců o bezbariérové pokoje a nemuseli rozdělovat 
pobyt na 2 týdny, ubytujeme část účastníků, jako v loňském roce, v Hotelu Istria, kde jsou 
4 bezbariérové pokoje. Tyto pokoje jsou již hotelem potvrzeny. Další 4 pokoje budou 
k dispozici v penzionu Horinka. V ceně ubytování je zahrnuta snídaně. Ostatní stravování 
si zajistí každý sám. Cena pobytu na osobu je stanovena na Kč 3 000,-. V této ceně jsou 
zahrnuty náklady na balneoterapii, tedy plavání, oblíbený pobyt v termálním koupališti. Lze si 
též objednat i jiné procedury. Parkování je zajištěno v místě pobytu.

Těšíme se opět na setkání s Vámi a věříme, že se tento pobyt stejně jako v loňském roce vydaří.

Máte-li o tento již tradiční pobyt zájem, přihlaste se předběžně do konce roku.

      Za AMD v ČR Petr Procházka

MíSTo PoByTU: Velké losiny – penzion Horinka a hotel istria

TeRMíny PoByTů: 7. 7. - 14. 7. 2018

Máte-li o tento již tradiční pobyt zájem, přihlaste se předběžně do konce roku. Definitivní cena 
zatím nebyla stanovena, ale chtěli bychom ji zachovat ve stejné výši.

Za AMD Petr Procházka 
Hřebečská 2674
272 01 Kladno

e-mail: prochap@seznam.cz
Kopie na: info@amd-mda.cz
Mobil: 603 255 820

pŘiHlÁŠky na Rekondiční pobyty
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pŘiHlÁŠky na Rekondiční pobyty

7. 7. – 14. 7. 2018

Jméno a příjmení: _______________________________________________

Adresa bydliště: _______________________________ PSČ: _____________

Datum narození: _____________________ Číslo OP: ___________________

Telefon: _____________________ Průkaz ZTP-P č. ____________________

Používám: 1) mechanický vozík 2) elektrický vozík 3) zvedák

Doprava: 1) vlastní vozidlo 2) žádám o pomoc při zajištění mikrobusu

  a) z Prahy  b) z blízkého okolí Prahy (odkud)______________

Budu mít průvodce:  ano - ne

Jméno a příjmení průvodce:________________________________________

Adresa bydliště: ________________________________ PSČ: ____________

Datum narození: ______________ č. OP: _____________Tel.: _____________

Mám zájem o:  termální bazén    -   masáže   

Průvodce má zájem o: termální bazén    -   masáže  

Dne: _________________          Podpis: ________________________________

přihláška na rekondiční pobyt ve Velkých losinách
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Rekondiční pobyt u moře – předběžná přihláška

V příštím roce 2018 se opět chystáme uskutečnit zahraniční rekondiční pobyt v Chorvatsku, 
v lokalitě Makarská v bezbariérovém areálu hotelu Biokovka, a to v termínu od 22. 8. 
do 1. 9. 2018. Odjíždět z Prahy se bude 21. 8. a zpět z Makarské 1. 9. 2018. 

Hotel Biokovka má pro ubytování skupin novou obchodní strategii přidělování pokojů. Spočívá 
v tom, že jen polovina požadovaných pokojů v renovované části bude přidělena s výhledem 
na moře. Pro nás je zajištěno 6 bezbariérových pokojů, které jsou s výhledem na moře, 
a další dva běžné pokoje k tomu. Druhou polovinu pokojů s klimatizací máme potvrzenou 
směrem k horám. Starou nerenovovanou část pokojů jsme po špatných zkušenostech 
z letošního roku neobjednávali. Cenová relace bude v rozmezí Kč 13 000 až 14 000.

Ubytování je zajištěno pro 30 osob včetně 1 pomocníka a 1 zdravotníka. K dispozici je několik 
zcela bezbariérových pokojů. Ubytování je ve dvoulůžkových pokojích. Každý účastník si 
musí zajistit svého průvodce sám, popřípadě si najít osobu, se kterou se účastní pobytu 
a s níž bude ubytován.

Doprava bude zajištěna opět autobusem pro přepravu vozíků. Vzhledem k hmotnosti 
a zatížitelnosti autobusu je přepravcem stanovena kapacita pro 7 elektrických vozíků 
a několik mechanických, které se mohou umístit v zavazadlovém prostoru.

Vzhledem k tomu, že právě o tato místa je značný zájem, bude organizace dávat přednost 
těm členům AMD, kteří se tohoto pobytu ještě nezúčastnili, anebo nebyli zařazeni v minulém 
pobytu. Pobyt je vhodný i pro účastníky na mechanickém vozíku, kteří si v autobusu mohou 
přesednout na sedačku a nebudou vyžadovat bezbariérový pokoj.

Předběžnou přihlášku můžete zaslat dvěma způsoby. Elektronicky na e-mail: 
prochap@seznam.cz a v kopii na info@amd-mda.cz. Písemně na adresu kanceláře, 
rozhodující bude datum podání na poštu. Upozorňujeme, že pokud ti, co se budou 
přihlašovat mailem, nezašlou kopii přihlášky i na info@amd-mda.cz, budou takto 
přihlášení bráni jako náhradníci, i v případě, že se přihlásili v termínu. Termín  
přihlášení je do 7. 1. 2018.

Organizátor pobytu:

Petr Procházka
Hřebečská 2674
Kladno PSČ 272 01

nebo na e-mail: prochap@seznam.cz, kopie na: info@amd-mda.cz 
informace možné na tel. č. 603 255 820

Za AMD v ČR – Petr Procházka
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předběžná přihláška na rekondiční pobyt u moře

Rekondiční zahraniční pobyt v Chorvatsku – lokalita MAKARSKA
od 22. 8. do 1. 9. 2018

Jméno, příjmení: _________________________________________________

Adresa: ________________________________________________________

Tel., jiný kontakt: _________________________________________________

PojeDe Se MnoU PRůVoDCe: ANO  NE

PRo TUTo CeSTU PoTřeBUji VoZíK:

Elektrický:    musím na něm cestovat 
  ANO   NE

Mechanický:     přesednu si na sedačku v autobusu a souhlasím 
s jeho přepravou v zavazadlovém prostoru, 
nevyžaduji bezbariérový pokoj. 
ANO   NE

Jinou pomůcku:____________________________________________________

UByToVání: Několik pokojů je zcela bezbariérových. Vzhledem k mému postižení 
potřebuji nutně tento pokoj z těchto důvodů. Sdělte i požadavek pro průvodce (vozík apod.).

V ________________ Dne: ___________ Podpis: ________________________

Věnujte prosím pozornost době pobytu a odjezdu na a z Makarské 
riviéry. Doba pobytu přímo na místě je od 22. 8. do 1. 9. 2018 (10 dnů). 
Odjezd z Prahy 21. 8. a z Makarské riviéry 1. 9. 2018!!!

Asociace muskulárních dystrofiků v ČR
Petýrkova 1953, 148 00 Praha 4



V období 1. 10. – 31. 12. 2017 oslavili životní jubileum tito naši členové:

35 let – Klára Zikmundová
40 let –  Kateřina Dušková, 

Jana Pomikáčková, 
Miroslav Přech

45 let –  Anna Antošová, 
Lukáš Kabele

70 let –  Anna Bukalová, 
Jana Roušalová,  
Alena Malotínská

75 let – Ladislava Mertlová

Blahopřejeme!

Navždy nás opustili:

Hanna Papežová – 83 let 

Vzpomínáme!

společenskÁ RUbRika

SpolečenSkÁ rubrika
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