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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 - 14:00

utery 8:30-10:30
13:00 - 16:00

stieda 9:00 - 12:00

ctvrtek  13:00 — 16:00

patek 8:30-11:00

V dobé& nepfitomnosti
volejte na tel.:

722 946 323

Cislo konta:

Komeréni banka, Praha 4:

30333041/0100

asociaci nervosvalovych nemoci.

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

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

Dulezitou soucasti ¢€innosti Asociace muskularnich
dystrofikl je vydavani ¢lenského Gasopisu ZPRAVODAJ
AMD, ktery vychazi ¢tvrtletné a poskytuje informace
¢lenm jak z oblasti vlastni ¢innosti AMD, tak i z oblasti
Iékafské védy a vyzkumu nervosvalovych chorob.
Casopis pfinasi také novinky ze zahraniéi, jeZ souviseji
s nervosvalovymi nemocemi, a je zakladem pro vzajemnou
vyménu zku$enosti a nazorl postizenych.

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

V§em darcim a sponzoriim pfedem dékujeme!



UVODNI SLOVO

UVODNIi SLOVO

Vizeni Ctenadri,

s koncicim rokem jako obvykle pFichdzi obdobi, kdy rekapitulujeme, co se viastné za cely rok
uddlo, co se zménilo, co se ndm povedlo & nepovedlo, nebo co bychom méli jesté udélat.
Pokud bych mél zhodnotit, co bylo pro nasi organizaci v letoSnim roce diilezité, pak urcité to,
Ze jsme obstdli pri kontroldch stdtnich instituct, které sleduji nasi ¢innost a hospodareni, Ze
jsme pokracovali v projektech, jako jsou predevsim rekondicni pobyty, socidlni poradenstvi,
ale ucastnili jsme se i riznych semindfi, vzdéldvacich kurzil, setkdni s odborniky. Pribézné
jsme spolupracovali s ostatnimi podobné zaméfenymi organizacemi a snaZili se o zlepSeni péce
0 osoby s nervosvalovym onemocnénim. Podafilo se ndm ziskat vice sponzori, diky kterym jsme
jednak mohli prispét nékterym z vds na riizné kompenzacni pomiicky, ale mohli jsme zdrover
zlepsit pracovni zdzemi v nasi kanceldri, kde jsme kompletné zrekonstruovali socidlni zaFizeni.
Nyni je zde pékné vybavené bezbariérové WC i mald kuchyrika. Také jsme jednali s lékari
o novych moznostech v 1é¢bé svalové dystrofie; aktudlni téma je ihrada léku Spinraza zaméfeného
na lé¢bu spindlni svalové atrofie. Pak jsou to také nové moznosti v péci, coz se tykd predevsim
neinvazivni podpiirné plicni ventilace, jako je napr. pristroj Mouth piece, ktery miiZe odddlit
radikdlni reseni, kterym je tracheostomie, a ktery zkvalitni Zivot lidem, ktefi se bez podpory pri
dychdni neobejdou. Ve svété je tento pristroj zndmy, ale u nds si cestu zatim hledd. To je i tiloha
naseho Zpravodaje, ktery také povazujeme za diileZitou soucdst nasi innosti a prostednictvim
kterého Vam prindsime tolik diileZité informace. Urcité zde nezvlddnu vyjmenovat vse, co jsme
tento rok udeélali, ale rdd bych Fekl i za své spolupracovniky, Ze i pres tézkosti, které se obcas
vyskytnou, vse délame rdadi, protoZe jsme presvédceni, Ze to md smysl. A pokud jsou i Viam nase
¢innost a informace v nécem prospésné, jsme za to rdadi.

VizZeni Ctendri, clenové i neclenové, preji Viam, aby nadchdzejici vanocni svitky byly predevsim
pohodové, klidné, aby se Vim vyhnula riiznd nachlazeni, virézy ¢i chiipka a v novém roce pak

hodné zdravi a spokojenosti.

Zdenéek Janda




DULEZITE KONTAKTY

DULEZITE KONTAKTY

Socialni poradenstvi vam poskytujeme v kancelafi AMD:

Ufedni hodiny:

pondéli  9:00 - 14:00

utery 8:30-10:30, 13:00 - 16:00
streda 9:00 - 12:00

Gtvrtek  13:00 - 16:00

patek 8:30 - 11:00

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.




INFORMUJEME

Clenské prispévky 2018

Prispévky na pfisti rok, prosime, platte
v obdobi od 1. 1. 2018 do 31. 3. 2018.

VySe prispévku je 200 KE za rok.
Posilejte pfilozenou slozenkou nebo
prevodem na uget. Cislo uétu najdete
na tfeti strané Zpravodaje dole.

Nezapomerite vzdy uvést do kolonky
pro pfijemce Ccitelné své jméno
a poznamku, Zze jde o clensky
prispévek. Jako variabilni symbol
uved'te své clenské Cislo.

Pokud jste jesté nestacili zaplatit prispévky
za letosni rok, ucinte tak, prosim, co nejdrive!

Priznivci a pratelé nas také mohou podpofit prostirednictvim:

Darcovské SMS
1. Jednorazové heslo:

DMS AMD 30, DMS AMD 60, DMS AMD 90

e . Y ixox 52 SMS
2. Heslo na opakované zasilani DMS jednou mési¢né trvale: %@’% P g4 /
& a

DArcoV ska

DMS TRV AMD 30, DMS TRV AMD 60, DMS TRV AMD 90 ot

DMS odeslete na Cislo: 87 777. Zasilani Ize kdykoliv ukondit.
Cena SMS je 30,- K¢, 60,- K&, 90,- K&, AMD bude pfipsano 29,- K¢, 59,- K¢, 89,- K¢ z kazdé DMS.

Vice na: www.darcovskasms.cz

GIVT

Nakupujte ve svych oblibenych
e-shopech — &ast penéz z vaSeho
nakupu vénujte na dobrocinné ucely.
| nasi organizaci a nasim ¢lendm
muze prispét kazdy kdo nakupuje
pres internet v nékterém z e-shopu.

Staci jen prejit na stranku GIVT.CZ
a vybrat si svlj oblibeny obchod
a nasi organizaci. Nezaplatite nic

navic, ale pfispéjete
qlvt

na dobrou véc.




Zasedani vyboru AMD

INFORMUJEME

Dne 16. 11. se uskutecnilo v hotelu
Globus v Praze tradi¢ni zasedani
vyboru AMD. Projednavalo se
hospodafeni v  letoSnim  roce,
hodnotili jsme uskute¢néné akce
jako rekondi¢ni pobyty, Sachovy
turnaj, ucast na vzdélavacich kurzech
zaméstnancu organizace. Hovofilo se
o pfipravovanych projektech na pfisti
rok, napfiklad o tom, Zze po sedmi
letech budeme pofadat mezinarodni
konferenci EAMDA v =zafi 2018
nebo o chystanych rekondi¢nich
pobytech. Na zavér pfedseda Zdenék

Janda podékoval viem za praci
pro organizaci a popfal ucastnikiim
pfijemné nadchazejici vanoc¢ni svatky.




Poslanecka snémovna definitivné schvalila novelu zakona

€. 435/2004 Sb.

Poslanecka snémovna definitivné
schvalila novelu zakona €. 435/2004
Sb., o zameéstnanosti. Touto
novelou dochazi k jednozna&nému
oddéleni a pojmovému odliSeni
volného a chranéného trhu prace
s cilem zabezpedit, aby do systému
podpory chranéného trhu prace
vstoupily jen ty zaméstnavatelské
subjekty, které budou fadné
provéfeny, které systém podpory
nezneuzivaly. V souvislosti s touto
zménou se zavadi institut uznaného
zaméstnavatele OZP, a to formou
dohody uzaviené s Uradem prace
CR. To znamen3, Ze se jiz nebudou
vymezovat jednotliva chranéna mista
a bude se posuzovat schopnost
zaméstnavatele zaméstnavat vice
nez 50 % OZP (vracime se vlastné

k dfive pouzivanému nazvu
,chranéna dilna“).
Zaroven se snizuje dosavadni

36nasobek poskytovaného pilnéni
na 28nasobek, protoZze tim se ma
pravé eliminovat nezZadouci jev
tzv. prefakturace vyrobk( nebo
sluzeb poskytovanych v ramci limitd
tzv. nahradniho plnéni. Zaroven se
zavadi moznost odstranéni tvrdosti
zdkona ve vztahu k poskytovani

pfispévku na podporu zaméstnavani
osob se zdravotnim postizenim na
chranéném trhu prace, ktera spociva
v moznosti prominout splnéni
podminky bezdluznosti ve vyjimecnych
pfipadech. Dnes tato moznost neni.

Poslaneckd snémovna schvalila
novelu zakona v podobé&, kterou
schvélil Senat. To znamena, Ze
snémovna odsouhlasila také
navysSeni ¢astky podle § 78 zakona
o zaméstnanosti. Tento paragraf
upravuje pfispévek na zaméstnavani
osob se zdravotnim postiZzenim
u zaméstnavatell, zaméstnavajicich
vice nez 50 % OZP. Od 1. 1. 2018
bude tento pfispévek Cinit 12 000,- KE.
Zvy8eni pfispévku je reakci na
zvySeni minimalni mzdy od 1. 1. 2018,
ktera bude cinit 12 200,- KE. Novela
pfispéje ke sniZzeni administrativy
v souvislosti se zaméstnavanim
osob se zdravotnim postizenim,
snizi urcitym zplUsobem riziko tzv.
prefakturace zbozi a navySenim

Castky pfispévku na jednoho
pracovnika se udrzi soucasna
zameéstnanost v tzv. chranénych
dilnach.

zdroj: NRZP



Prevod vyrazenych zdravotnickych prostredkt

Dne 30. 8.2017 probéhlav sidle NRZP
CR schizka se zastupkynémi VZP
CR pani feditelkou Odboru kontroly
a revize zdravotni péce MUDr. Emilii

BartiSkovou a pani MUDr. Evou
Tyblovou, vedouci referatu revizi
zdravotnickych prostfedkt VZP CR.
Na schlizce Uucastnici diskutovali
nékolik problematickych bodu
vyplyvajicich z uplatfiovani zékona
o vefejném zdravotnim pojisténi ze
strany VZP CR v praxi.

StéZejnim tématem schlzky, kvdli
kterému se uCastnici pfedevsim sesli,
v8ak bylo pfevadéni jiz vyfazenych
zdravotnickych prostfedk, nebo téch,
u kterych je podan navrh na jejich
vyfazeni po uplynuti jejich smérné
uzitné doby stanovené zakonem,
do vlastnictvi pojisténce. Jedna se
pfedevSim o takové zdravotnické
prostfedky, u kterych si pojisténec

pfi pofizeni hradil &ast jejich ceny.
NejCastéji jde o mechanické invalidni
voziky s vysokou pofizovaci cenou,
v mensSi mife pak o elektrické
invalidni voziky a dalSi zdravotnické
prostiedky.

Tyto zdravotnické prostfedky byly
az do prosince lofiského roku, na
zadost samotnych pojisténcu — jejich
uzivatelt, pfevadény do jejich
vlastnictvi pomoci tzv. ,dohody
o narovnani®, kterou vyjednala NRZP
CR s VZP CR a dal$imi pojistovnami
jiz dfive. Zminénou dohodu pfestala
na zagatku letosniho roku VZP CR
jednostranné uplatiovat a odmitala
vSem pojisténcim zminéné vyfazené
voziky prevadét.

Na zékladé sdéleni obou zastupkyh
VZP CR, Ze je pfipravena nova
smlouva na prevadéni prostfedka,
si NRZP CR vyzadala na pojistovné
vzor nové smlouvy, kterou budou
prostfedky prevadény.

Jak tedy noveé prevedeni jiz vyfazenych
zdravotnickych prostfedkd, zejména
vozikll s majetkovou Ucasti (doplatkem),
pojisténcim v soucéasnosti funguje?
Nejdfive je nutné zdlraznit, Ze na
pfevedeni voziku nevznika pojisténci



automaticky narok. Kazda Z2Zadost
pojisténce je pojistovnou posuzovana
zcela individualné a mlze se stat, ze
v nékterych vyjimeénych pfipadech
nebude prevod voziku pojisténci
pojistovnou pfiznan a smlouva
nebude uzaviena. Mélo by se tak
vSak stavat pouze velmi zfidka.

1. Prevod vozikl a dalSich ZP bude
mozny pouze u jiz vyfazenych
prostfedk(l, nebo u takovych, kde
je navrh na vyrazeni tésné pred
schvalenim.

2. Bude se jednat o takovy ZP,
kde pojisténec hradil ze svych
prostfedk(i né&jakou c&ast jeho
ceny (velmi vyjimecné je mozné
zkusit pozadat o prevod i u ZP
bez spolulcasti pojisSténce na
cené).

3. Pojisténec si  poda Zadost
o pfevod jiz vyfazeného ZP
u kontaktni osoby uréené pro
jeho region. Zadost Ize podat
jakymkoliv pisemnym zplsobem,
tfeba i neformalné, pouze mailem,
ktery vSak bude obsahovat
pfesné uréeni ZP, ktery ma byt
prevadén (druh, znacka, typ,
vyrobni ¢islo, evidenéni dcislo,
v&. pfip. pfisludenstvi). VSechny
zminéné udaje bude mozné zjistit
z puvodni smlouvy o zapujceni
zdravotnického prostfedku, uzaviené
mezi VZP CR a pojisténcem.

4. Kontaktni osoba VZP CR sepise
samotnou Smlouvu dle ust.
§ 2055 a nasl. zakona €. 89/2012
Sb., ob&anského zakoniku, kterou
obé& smluvni strany, pojistovna
i pojisténec, podepiSou. Navrh
smlouvy by mohl sepsat dle
vzoru i samotny pojisténec. Zde
je v8ak otaznikem, zda vSichni
pojisténci dokaZou dobfe sepsat
potfebnou smlouvu tak, aby byla
zcela bez problému a pro VZP CR
akceptovatelna.

5. Nasledné bude jiz vyfazeny
zdravotnicky prostfedek ponechan
ve vlastnictvi pojisténce. Vedle
néj pak samozfejmé& pojisténec
od VZP CR obdrzi, po obvyklém
postupu na predpis Iékafe
a po schvaleni reviznim lékafem
pojistovny,  zapUjéeny Fadny
zdravotnicky prostfedek, na ktery
ma zdravotni indikaci. Tyto dva
procesy jsou na sobé samoziejmé
zcela nezavislé.

Na zakladé uvedenych jednani,
dohod a doklad NRZP CR vé&fi, ze
nyni jiz bude pfevadéni vyfazenych
zdravotnickych prostfedkd do
vlastnictvi pojiSténcli, které bylo
zhruba na pul roku ze strany VZP CR
zcela zastaveno, pIné obnoveno, a ze
bude zcela bezproblémové a funkéni.

zdroj: NRZP



Senat schvalil zakon o davkach, ktery napravuje neuvazena

opatreni exministra Drabka

Senat 17. srpna 2017 jednomysiné

schvalil novelu zakona, kterym

se méni zakon ¢&. 329/ 2011 Sb.,

0 poskytovani davek osobam se

zdravotnim postizenim. Novela

pfinasi tyto zasadni zmény:

» Zcelase rusiprokazovani majetku
spole¢né posuzovanych osob pfi
zadostech o prispévek na zvlastni
kompenzaéni pom{icku.

+ Pokud Zzadatel o pfispévek na
kompenzaéni pomdlcku nebude
zadat odpusténi 10 % spoluticasti,
nebudou zjiStovany pfijmy jak
spole¢né posuzovanych osob, tak
ani zadatele o pfispévek na zvlastni
kompenzaéni pomlcku. Pouze
u pfispévku na nakup motorového
vozidla bude pfijem testovan,
a to i u spole€né posuzovanych
osob, protoze se predpoklada,
ze automobil je vyuzivan pro
vSechny ¢&leny rodiny.

* SniZzuje se limit pro narok na
pfispévek na pofizeni zvlastni
pomucky u jeji ceny, a to ze
24 tisic na 10 tisic korun.

* SniZzuje se doba Kk podani
opétovné Zzadosti na nakup
motoroveého vozidla z 10 let na
7 let. Prfiemz toto snizeni

poctu let se bude vztahovat i na
pfiznané pfispévky po roce 2012.

Nové se stanovivySe pfispévku na
nakup motorového vozidla podle
pfijmu spole¢né posuzovanych
osob tak, Ze u spoleCné
posuzovanych osob do 8nasobku
zivotniho minima ¢&ini prispévek
200 tisic KE&. Pfi pfijmu, ktery
pfekraCuje 9nasobek Zivotniho
minima, se pfispévek snizuje na
180 tisic KE. Takto je pfispévek
na nakup motorového vozidla
postupné snizovan pfi rostouci
vySi nasobku Zivotniho minima.
Nejméné vSak bude pfispévek
¢init 100 tisic K&. Zabrani se tim
takovym excestim, kdy pfispévek
na nakup motorového vozidla
byl pfiznan napfiklad ve vysi
10 tisic K&.

ZvySuje se prispévek na mobilitu
ze 400 K& mési¢né na 550 K&
mésicné. Novela zakona
obsahuje i dalSi technicka
vylepSeni a zpfesfiuje nékteré
pojmy. Zakon nabyde ucinnosti
od 1. ledna 2018.

~Jde o zasadni zménu zakona,
kterd prakticky eliminuje usporna
opatfeni v davkach pro zdravotné



postizené, ktera prosadil byvaly
ministr Jaromir Drabek. ZruSeni
prokazovani majetku povazujeme
za zasadni véc, protoZze jsme
presvédceni, Ze v této véci byl
zakon protiustavni,“ konstatoval
Vaclav Krasa, pfedseda Narodni

Konference EAMDA 2017

rady osob se zdravotnim
postizenim. A dodal: ,Zbyva
jesté podpis pana prezidenta, ale
nepfedpokladame, Ze by tento
navrh zakona vratil.

(mp)

Dne 14. fijna 2017 se v Zahfebu
(Chorvatsko) konalo 46. vyroCni
shromazdéni a mezinarodni
konference  EAMDA ve spolupraci
s chorvatskou asociaci svalové
dystrofie.

Program konference byl rozdélen do
dvou C&asti: Iékaiské a socialni. Hlavni
témata se tykala novych |éCebnych
terapii pro lidi s nervosvalovym
onemocnénim (NMD) v Evropé,
robotickych pomuicek a modernich
technologii. Bylo pfitomno téméf 200
Gcastniki z 8 rlGznych evropskych
zemi.

Velmi vyznamnym pocinem bylo
vydani védecké publikace ze
45. konference EAMDA. Dokazali
jsme, Ze spoluprace mezi rGznymi
evropskymi asociacemi a védci
v oblasti nervosvalového onemocnéni
pomohla dosahnout spole¢nych cil(:
vytvofit nové léCebné postupy pro
lidi s NMD, které budou dostupné
v raznych evropskych zemich,

¢imz dojde k upevnéni spoluprace

mezi  pacientskymi  organizacemi
zastfeSujicimi osoby se svalovou
dystrofii.

Vedle |ékaFfské Casti probéhla také
socialni ¢ast programu, kde ucastnici
s timto onemocnénim z rdznych
zemi Evropy poukazali na prekazky
a prilezitosti, s nimiz se setkavaji
v kazdodennim Zivoté.

Na valném shromazdéni byli rovnéz

zvoleni novi €lenové vykonného
vyboru EAMDA, a to na d&tyfleté
obdobi.

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

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

jsou
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Showdon Poker Club usporadal charitativni akci

16. zafi jsme prevzali Sek od ¢lenl
Showdown Poker Club. Patronem této
skvélé akce s charitativnim ucelem byl
Petr Rychly. V&em hra¢dm a Gcastniklim

moc dékujeme. Byli jste vSichni opravdu
skvéli a moc a moc dékujeme za
krasnou Castku, ktera se vySplhala az na
51 700 Ke.

Petr Rychly — autogramiada

,Z&dné laska neni tak opravdova, jako
laska k jidlu,“ fika klasik. A k tomu je
tfeba kvalitni manual/kucharka. Nas
fanda a podporovatel Petr Rychly kitil
svou kucharku s recepty z pofadu Rady
ptaka Loskutdka. Dost dobra akce

a dost dobra kucharka.




Karel Funk - Déti, poslové z neznama

Dovolujeme si vam predstavit novou
knihu jednoho z nasSich Clenti - pana
Karla Funka:

Titul knihy byl caste¢né vypujcen
z Dostojevskeého, ktery fika, Ze déti jsou
poslové z duchovnich svétl. Takto je
tfeba k nim pfistupovat.

Kniha nabourava vzité predstavy, Ze
déti jsou nasim majetkem, pfilezitosti
k nasi manipulaci, materidlem k naSemu
svévolnému tvarovani podle svych
predstav... Ukazuje, jak mizeme pouze
asistovat pfi jejich samostatném vyvoji
a vychovavat zejména svym vzorem
a kvalitami, které déti vnimaji
a vstiebavaji od nejutlejSiho véku.
Kromé konkrétnich pfibéhd déti kniha
obsahuje i zaklady chirofonetiky ve
vztahu k vyvoji ditéte v prvnich tfech
sedmiletich.

Karel Funk je také autorem knih:
Putovani mystickym rokem aneb skryta
rec svatkd, Provazeni stafim a umiranim,
Za plinocéni sluncem Vanoc a Umime si
vytvofit domov?

Malvern

'_"‘."-l"-\-.\
Karel Funk™- "™

Déti, poslové
% -Z nezndma

Workshop na téma Hospitalizace lidi s velmi omezenou mobilitou

Dne 22.11.2017 jsme se na Plzerfiském
krajském Ufadé zucastnili workshopu
na téma Hospitalizace lidi s velmi
omezenou mobilitou. Bylo to takové
malé shrnuti aktivity krajské pobocky
NRZP, Plzenského krajského uradu
anasiorganizace, kterymibyly pfednasky
v oblastnich nemocnicich a fakultni
nemocnici Plzefiského kraje, z kterych
postupné vykrystalizovaly problémy,

které jsou pro lidi s velmi omezenou
mobilitou  dllezité. Workshopu se
zUCastnili zastupci  krajského ufadu,
pan Mgr. Jan Karasek a pani Katefina
Mayerova, dale pak zastupci vedeni
nemocnic, oSetfovatelsky personal
a zastupci daldich organizaci, které
se zabyvaji problematikou zdravotné
postizenych. Celé zasedani vedl
a moderoval PhDr. Miroslav Valina.
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Zprava z $achového turnaje O POHAR MDA RIDE 2017

Ve dnech 17.9. az25.9. 2017 probéhl
jiz IX. roénik Sachového turnaje

O POHAR MDA RIDE 2017 pod
zastitou AMD v CR, pofadany

v letoSnim roce jako soucast
Mezinarodniho mistrovstvi CR v $achu
télesné postizenych, coZz dodalo
tomuto turnaji na atraktivité. PfinaSim
struéné shrnuti  jeho  vysledku
a podékovani spoluorganizatora
turnaje v8em Uc¢astnikim a hostlim
pfi vyhlaSovani vysledk.

V letodnim roce jsme se sedli na
tradi¢nim turnaji na netradi¢nim mistég,

a to az na vychodé naS$i republiky
v Moravskoslezskych  Beskydech
v obci Horni Beclva. Privital nas
pfijemny personal wellness Hotelu
Duo. Z celkového poctu 50 ucastnikud
bylo 38 hracld vcetné hostd ze
Slovenska a Madarska.

PfestoZze nam prakticky cely tyden
proprselo, tak v suchu a teple hraci
mistnosti u Sachovnic nam (rozumé;j
Sachovym nad$encim az fanatikim)
nic nechybélo a nemilosrdné jsme
tfiskali do Sachovych hodin (dystrofie
- nedystrofie), abychom jesté vice
zdlraznili silu pravé vykonaného tahu
a tim nahnali soupefi strach z dalSiho
vyvoje na Sachovnici. Zpestfenim,
a hlavné velice cennym ponaucenim,
byly pfednasky a analyzy pod
vedenim mezinarodniho 3Sachového
mistra lvana Hausnera, ktery svym
nadsenim pro Sachy dokaze pfijemné
namotivovat kazdého z nas, obzvlasté
pak lidi s t&Zkym télesnym postizenim,




ktefi maji Sachy jako jednu z mala
sportovnich ¢innosti, kterym se lze
vénovat na vysoké urovni.

R&d bych timto podé&koval jménem
Asociace muskularnich  dystrofikd,
hlavni organizatorce Mezinarodniho
turnaje pani Irence Badacové,
véem U(cCastnikim, a predevSim
podporovatelim pfi predavani
pohard, finanénich a vécnych cen
Sachového turnaje, a to zastupcim
z fad spolku MDA RIDE panu Ladovi
Polednovi a Honzovi Koblizkovi (letos
se vyjimecné z c¢asovych duvodu
nezucastnil Kada), ktefi dlouhodobé
podporuji aktivity osob se svalovou
dystrofii.

Za AMD zdravi Jan Mikulenc¢ak

il

Vysledky turnaje:

Celkové pofadi:

1. misto — IM Babula Milan (7bod)
2. misto — FM Valenta Vit (6,5 bodu)
3. misto — Hanus Michal (6,5 bod(i)

Poradi turnaje O POHAR MDA RIDE:
1. misto — Mikulen¢ak Jan (5,5 bod()
2. misto — Jaro§ Bohumil (5 bod)

3. misto — Badacova Irena (4,5 bodu)

Nejlepsi Zena:

1. misto — Badacova Irena (4,5 bodu)

2. misto — Mikulenakova Jana (3 body)
3. misto - Vejpustkova Ivana (1 bod)




Hodnoceni ozdravného rekondi¢niho pobytu konaného v Hodoniné
u Kunstatu 19. 8. — 26. 8. 2017, poradaného Asociaci muskularnich

dystrofiki v CR.

V sobotu 19. srpna se do rekreac¢niho
zarizeni ,Zamecek" sjelo 44 ucastnikd
pobytu. Po obé&dé vedouci rekondice
pan Nikos Nerancolakis v3echny
pfivital a seznamil s programem
a dalSimi organizaénimi zaleZitostmi.
Volné odpoledne mnozi vyuZili ke
koupani v jezirku v arealu rekreaéniho
stfediska Zamecek, a k prochazkam
do okolIni krasné pfirody. Nasledoval
seznamovaci vecer, ktery nam zpestfili
kamaradi ze skupiny HECROCK
z Rousinova. Ve svém hudebnim
vystoupeni zahrali a zazpivali country
i popularni pisni¢ky. Vyborna zabava
probihala dlouho do no¢nich hodin.

Nedélni rano zacalo cviCenim, kterym
nas vedla pani Magda Rothkdgelova.
CviCilo se 3x denné po celou
dobu pobytu. Mimo to pani Magda
pomahala i individualné pfi rlznych
pohybovych potizich. Néktefi u¢astnici
rekondi¢niho pobytu navstivili poutni
m3i svatou u zdejSi kaplicky. Po
volném nedélnim odpoledni jsme
se Sli pobavit na ,Vyletisté“, kde se
konala diskotéka. Pondélni dopoledne

zacCalo turnajem v zavésnych ruskych
kuzZelkach, ktery pokraCoval v utery
druhym kolem. V kategorii vozickar{
zvitézil Antonin Hrabec, na druhém
misté se umistil pan Radek Urbanek
a tfeti byla Marcelka Matouskova. Cenu
utéchy obdrzel pan Josef BydZovsky.
V kategorii chodicich ziskala prvenstvi
pani AniCka Navrkalova, druhé misto
obsadila Magda Rothkdgelova, treti
byla Kvéta Smerdova. Cenu Utéchy
dostal pan Andrej BoZek.

V prvni c&asti uterniho odpoledne
probéhla ve spoleCenské mistnosti
prezentace zajimavé knihy ,Citanka
o jidle aneb jak se tenkrat jidavalo
(s recepty naSich pra/babi¢ek) pani
doktorky Evy A. Schmidtové. Nasledné
pfisel pan Zdenék Choura, aby
otestoval nasi pamét a pfijemné nas
pobavil.

Stfedecni odpoledne naplnil turnaj
v kuzelkach zvanych ,Domecky”. Na
prvnim misté se umistila pani Alena
Cerna, druhé misto obsadila Jana
Vagnerova, tfeti byla pani Marie
Kuéerova.



REKONDICNi POBYTY

Ve stfedu ndm pfélo pocasi, proto se
mohl uskutec¢nit taborak s opékdnim
uzenin a zpévem pfi kytare.

Ve Ctvrtek dopoledne nam firma
MEYRA z Brna pfedvedla ve velmi

zajimavé prezentaci rehabilitani
a kompenzacéni pomucky, které vyrabi
nebo dodava od jinych firem na trh.
Turnaj v nové, neznamé a zajimaveé
hfe zvané Molky probéhl ve dvou
kolech.

Na terase se rovnéz uskutecnila jizda
zru€nosti ve slalomu vozickara.
Program pokracoval spolecenskym
veCerem s bohatou tombolou, ktery
opét doprovodila hudbou pani Kvéta
Smerdova.

V patek dopoledne v pfednasce na
socialni téma zaujal aktualitami ze
socialni oblasti pan PhDr. Leo$ Spadil.

@



REKONDICNi POBYTY

Seznamil nas se zménami v socialnich
sluzbach a v rliznych pfispévcich pro
zdravotné postizené.

ProtoZze nam i v patek pralo pocasi,
mohli jsme vyrazit na prochazky
do pfirody, pfipadné za nakupy do
Olesnice nebo do Kunstatu.

VeCer vedouci pobytu vyhlasil
vysledky a pfedal ocenéni v kuzelkach
~-0omeccich®.
Po sobotni
ozdravného

se UcCastnici
pobytu

snidani
rekondi¢niho

rozjeli ke svym domovim.

Na zavér je tfeba podékovat vedoucimu
rekondice panu Nikosi Nerancolakisovi,
dystrofiku

Asociaci muskularnich

CR, pecovatelkdm a vSem obétavym
pomocnik{m.

Velky dik patfi vS§em zaméstnancim
zafizeni ,ZameCek® v Hodoniné
u Kunstatu.

Hodonin u Kunstatu 25. 8. 2017
Miloslava Kristova

Jana Végnerovéa
Véaclav Kolarik




REKONDICNi POBYTY

V tomto roce koncem srpna (23.8.-2.9.)
jsme opét uskutecnili velmi oblibeny
desetidennirehabilitacni pobytu mofe.
Jako vzdy jsme se snaZili o umisténi

,,,,,

pocet je vSak limitovan poétem mist
v autobuse. Upoutanych voziki
muze byt maximalné 8. DalSi Ctyfi
vozickafi byli schopni si pfesednout
a jejich voziky se mohly sloZit nebo
ulozit do zavazadlového prostoru.
V celkovém poctu 28 ucastnikd byli
zahrnuti i Zadatelé, ktefi si mohou
sednout na sedadlo, ale pro svoje
postizeni jsou nuceni pouzivat pfi
nastupovani plosiny pro vozickare,
dale nezbytni privodci a pecovatelé
a dva pomocnici-asistenti, ktefi nam
pomahali pfi pfesunu do more, bazénu
a pfi ostatnich potfebnych ukonech

postizenych osob (pfesazovani na
vozik, na luzko, pomoc pfi oblékani
apod.).

VSichni U€astnici hodnotili tento pobyt
velmi kladné nejen pro pékné pocasi
a hezké prostfedi, bezbariérové
ubytovani, ale pfedevsim pro moznost
pohybu v mofiské vodé, ve které se
mohlilépe pohybovat, procvicit sisvaly,
pfipadné i zaplavat. DalSim pozitivnim
ucinkem pobytu u mofe je vzhledem
k mistnim klimatickym podminkam
vyrazné zlepseni dychacich problému
u téchto postiZzenych osob.

Vzhledem k pozitivnim ohlasiim
ucastnikd pobytu bychom radi
pokraCovali i v pfistim roce. Snazime
se, aby se nam to opét povedlo.

Petr Prochazka
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Je inkluze d’ablovo dilo?

Mésto Plzefn ve spolupraci s NRZP
Plzeriského kraje zalalo vytvaret
v tomto roce projekt, nazvany
Program vyrovnavani pfilezitosti pro
osoby se zdravotnim postiZzenim na
obdobi 2017-2020. Jeho smyslem je
vést pfimy, na bazi partnerstvi pojaty
dialog se zdravotné postizenymi obCany
a jejich organizacemi a v navaznosti
na tento dialog fFeSit konkrétnimi
opatfenimi konkrétni témata, ktera
lidé se zdravotnim handicapem sami
vnimaji jako dulezita a pal€iva. Obecné
Ize Fici, Ze se nejvétsi duraz klade na
otazky vzdélani, informovanosti a mobility
lidi se zdravotnim postiZzenim.

Zakladem projektu je plan realizace
jednotlivych konkrétnich, vice &i méné
rozsahlych a vice ¢i méné nakladnych
opatieni béhem nasledujicich tfi let.
Za velice pozitivni pfinos z hlediska
inkluze lidi s handicapem do ob&anské
spole¢nosti pokladam fakt, Zze plan
vznikal ,zdola“ — nikoli na radnici,
nybrz v prostfedi spolkl, sportovnich
a turistickych klubd a dalSich organizaci
lidi se zdravotnim postizenim nebo
chronickym onemocnénim, pusobicich
na Uzemi mésta. MozZnost zapoijit
se do jeho pfiprav a tvorby méli
samoziejmé i jednotlivci — neclenové

téchto organizaci, pokud o to jakkoli
projevili zajem. Findlni podoba
struktury a tematickych okruhd planu
se postupné utvarela volnymi formami
jako workshop, brainstorming apod.,
ale i prostfednictvim komunikace na
internetu a na socialnich sitich. Do
konecné podoby pak byl navrh planu
zformulovan pfi setkani zu¢astnénych
spolkd i jednotliveli, uspofadaném
vySe zminénou radou osob se
zdravotnim postizenim Plzernského
kraje. Vystupem ze setkani se stal
dokument,  zahrnujici  tematické
okruhy navrhu opatfeni, rozdélené do
nasledujicich sedmi kapitol:

1. Osvétova Cinnost a pfistup
k informacim
Zpfistupfiovani staveb
Zpfistupfiovani dopravy
Oblast vzdélavani a Skolstvi

2
3
4
5. Oblast prace a socialnich véci
6. Bydleni, bytova politika

7. Kultura, sport a volnoCasové aktivity
V té souvislosti rozhodné stoji za
pozornost role, jakou v pfipravé a pfi
realizaci planu sehrala a sehrava
NRZP Plzefiského kraje, potaZmo
kluby a spolky osob se zdravotnim

postizenim, které NRZP zastfeSuje



a sdruzuje a poskytuje jim informacni
a pravni servis a poradenstvi.
Tento model jakési ,konfederace®
spolkl v regionu se pfi obhajobé

zajma lidi s handicapem, vcetné
inkluze, velmi osvédcCil, zejména
vzhledem Kk tomu, Zze eliminuje

ur€itou zkostnatélost, byrokrati¢nost,
jaka provazi fungovani mamutich,
vS§ezahrnujicich organizaci. Nehledé
na to, Ze sou€asna mlada a stfedni
generace zdravotné postizenych
v CR jevi o ¢&lenstvi v podobnych
,obFich® organizacich pramaly zajem,
naproti tomu hlavné mladsi lidé se
zdravotnim  postizenim  projevu;ji
v soucasnosti obecné tendenci spise
si sami zakladat kluby a spolky,
které maji Fadové jednotky az
desitky zdravotné postizenych ¢&lend,
sdruzenych at uz na zakladé druhu
postizeni, nebo na zakladé zajmu
o urcity sport, zalibu apod., pficemz
nezfidka jsou cleny téchto spolkd
i lidé bez postizeni, coz je z pohledu
inkluze jisté pfinos. Zachovava se
tedy integrita a suverenita jednotlivych
spolkl, ale jejich regionalni rada je
organim vefejné spravy a dalSim
institucim reprezentuje zaroven jako
celek, coz ji pfi jednanich dava jednak
pomérné silny mandat, posiluje to jeji
pozici, a tedy i vyhlidky na uspéch,
a v neposledni fadé to posiluje
prestiz jak regiondlni rady, tak
v koneé¢ném dusledku i jednotlivych
spolkl. mnohem vice, nez kdyby

kazdy z nich jednal napf. s vefejnou
spravou samostatné, bez komunikace
a koordinace s ostatnimi. Nelze totiz
pominout — a maloktery regionalni
politik to nebere na védomi, Ze
vramcitéchto spolku lidi se zdravotnim
postizenim at uz pravidelné, nebo
prilezitostné, wvyviji €innost podle
odhadud az 10 % populace.
Pro ilustraci zde nyni uvedu
vyCet spolku a klubl, které NRZP
Plzenského kraje zastfeSuje, bud
formou jejich pfimého cClenstvi
v regionalni radé osob se zdravotnim
postizenim, nebo volng&jSimi formami,
napf. Uc€asti na vymeéné informaci
a koordinaci aktivit v komunika&nich
sitich NRZP Plzenského kraje. Jsou
to nasledujici regionalni sdruzeni:
»  Asociace muskularnich dystrofikd
* Asociace rodi¢u a pratel
zdravotné postiZzenych déti

*  Cestovni klub KID (klub
invalidnich dobrodruht)

+  Cesky klub nedoslychavych Help

*  Klub bechtérevikl

» Narodni institut pro integraci
osob s omezenou schopnosti
pohybu a orientace

+ Obcanské sdruzeni Ty a Ja

*  Plzenska unie neslySicich

* Roska Plzen, regionalni
organizace UNIE Roska v CR

*  Spoleénost Parkinson

»  Spole¢nost pro podporu lidi



s mentalnim postizenim v CR

*  Svaz diabetikl

«  Svaz neslySicich a nedoslychavych

» Svaz postizenych civilizaénimi
chorobami

+ Svaz télesné postiZzenych

+  Svaz zdravotné postizenych Sumava

* Sjednocena organizace
nevidomych a slabozrakych
Ceské republiky

»  Sportovni klub Halma
Zbuch — paralympijské sporty

*  Oddil paraboxu BC Star Plzen

*  Kilub florbalu vozickara SKH
Meteor Plzen

»  Sportovni klub neslysicich Plzer
fanousku fotbalového klubu FC
Viktoria Plzen

Kromé toho v Plzni pusobi regionalni
kancelat NRZP s bezplathou
poradnou, jejiz sluzby mize vyuzit
kdokoli, kdo ma problém nebo dotaz
souvisejici se zdravotnim postiZzenim
bez ohledu na to, zda je, anebo neni
Clenem nékterého z vySe uvedenych
sdruzeni. Pficemz je tfeba zminit,
ze v této poradné pracuji lidé se
zdravotnim handicapem. V tom
koneckoncu také spociva jadro
sdéleni tohoto pfispévku — totiz to, ze
inkluze nemusi byt a neméla by byt
nécim, co je zdravotné postizenému
Clovéku filantropicky predkladano
,shiry“, ale Ze je to proces, do kterého

by &lovék se zdravotnim postiZzenim
mé&l sam (resp. mé&l by mit co nejvétsi
moznost) aktivné vstupovat a podilet
se na ném.

Proces inkluze (pfedevSim inkluze
v oblasti vzdélavani a Skolstvi)
bohuzel dnes byva napadan rdznymi
extremistickymi a  populistickymi
politiky, ktefi se k nému vyjadfuji
bez znalosti, anebo s vé&domym
zkreslovanim realnych faktll z dané
oblasti. Pokud vim, mezi plzefiskymi
regionalnimi  politiky jsem Zzadna
podobna vyjadifeni nezaznamenal.
Snad je to i diky tomu, Ze se pozitivné
projevuje dlouhodoby vécny, na
faktech a vzajemné vyméné informaci
postaveny dialog mezi vefejnou
spravou a organizacemi 0sob
se zdravotnim postizenim. Napf.
v oblasti Skolstvi uz dlouha léta
pred tolik diskutovanou a emocemi
provazenou novelou Skolského
zakona z roku 2016, ktera obsahuje
pravidla inkluze, pravé na zakladé
dialogu mezi vedenim mésta
aregionalni radou osob se zdravotnim
postiZzenim, panuje napfi¢ politickym
spekirem shoda ohledné potieby (ale
i realnych vyhledd, narokd a moznosti)
budovani bezbariérovych Skolskych
zafizeni, podpory plsobeni asistentu
pedagoga ve S$kolach atd. Tudiz
v tomto ,kritickém* roce 2016 naopak
bylo mozno konstatovat, ze pocet
asistentll pedagoga v plzenskych



Skolach aktualné odpovida stavajicim
potfebam.

Rad bych znovu zdUraznil pravé
dlouhodobost onoho dialogu a vstficnost,
s jakou ho mésto Plzefi s naSimi
organizacemi vede. Vic neZ deset

let napf. Odbor socialnich sluzeb
Magistratu mésta Plzné realizuje
projekt Komunitniho planovani

socialnich sluzeb, kterého se po
celou dobu ucastni také zastupci
organizaci osob se zdravotnim
postizenim, dale prostfednictvim
webu ,Socialni sluzby mésta Plzné”
zajistuje pfistup k informacim pro
uzivatele téchto sluzeb a zdanlivé
drobnou, ale v kazdodennim zivoté
lidi se sluchovym postizenim velmi
cenénou sluzbou je pravidelné
vysilani zprav ve znakovém jazyce
v regionalni televizi. Kazdorocné
je vyhlaSovan dotacni program
,Podpora zdravotné znevyhodnénych
ob&an(®, ur€eny k pomoci fyzickym
osobam vyrovnavajicim se s nasledky
zdravotniho handicapu. Plzen ve
srovnani s jinymi mésty v CR ma
nadprdmérné (ne-li vlbec nejlépe)
propracovany systém bezbariérové
vefejné  dopravy, s podporou
magistratu jsou provozovany sluzby
asistované pFepravy imobilnich osob
typu ,0d dvefi ke dvefim*“ atd.

Vratme se ale k aktivitam iniciovanym
a realizovanym pfimo lidmi se
zdravotnim  postizenim a jejich
organizacemi. Rad bych zde ve

stru¢nosti zminil nékolik zajimavych
akci, které pokladam za pfinosné
a zaroven inspirativni. Napfiklad
projekt ,Znakovka do 3kol‘, v jehoz
rdmci déti z plzeniskych zakladnich
Skol s pomoci ¢lent plzeriského spolku
neslySicich nastudovaly pohadku
ve znakovém jazyce, akci ,Jeden
schod nas nezastavi® (odstrafiovani
vozi¢kafi  vytipovanych drobnych
architektonickych bariér ve vefejném
prostoru mésta pomoci dobrovolniky
vyrabénych dfevénych najezdovych
ramp), bezbariérovy paintaballovy
turnaj uspofadany plzeriskym Klubem
invalidnich dobrodruhd a nazvany
.Zastfel si svého asistenta“, nebo
interaktivni rubriku ,Plzefi bez bariér®
na oficialnim webu mésta (viz adresa
https://www.plzen.eu/obcan/zivot-v-plzni/
plzen-bez-barier/), ktera obsahuje snadno
dostupné informace o bezbariérovych
objektech ve mésté (viz obrazek
na dalSi stance) a kterou spole¢né
spravuje prisludné oddéleni kancelare
primatora a regionalni rada osob
se zdravotnim postizenim, a to
s moznosti zapojeni kohokoli, kdo
ma zajem ji spoluvytvaret — napf.
prostym odeslanim podnétu nebo
informace na mailovou adresu
bezbarier@plzen.eu.

Pfi vS8ech téchto aktivitich se
potkavaji a spolupracuji mezi sebou
lidé s rlznym druhem a s rGznou
mérou zdravotniho postizeni a lidé
bez postizeni — ¢imz nenasilné
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Zvefgindno: 3 1. 2047, Martin Pecuch

Uvodni stranka rubriky ,,Plzeii bez bariér” na informaénim serveru mésta
y

a zcela pfirozené vznika
»psychologické podhoubi® pro inkluzi.
Z vlastnich zkuSenosti s pofadanim
téchto akci totiz vim, Ze nejsou
pfinosem jen pro jejich zdravotné
postizené ucastniky. Jejich ,zdravi*
UCastnici se mi mnohokrat svéfili, ze
jim ta ktera spole¢na aktivita pfinesla
obohaceni o poznani nového, pro né
dosud neznamého rozméru zivota.

O poznani, ze Clovék s handicapem
sice ma urcity problém, ktery ho
v nékterych smérech limituje, jinak se
v3ak od ostatnich lidi neliSi. Pro tohle
poznani je ale podle mého nazoru
nesmirné dulezitd pravé aktivita ze
strany lidi se zdravotnim postizenim.

PhDr. Miroslav Valina

®



PROBLEMATIKA SVALOVE DYSTROFIE

PROBLEMATIKA SVALOVE DYSTROFIE

Genetické testovani pletencové svalové dystrofie (LGMD)

V roce 2015 zahgjila americka MDA

(Muscular Dystrophy Association)
za podpory spoleCnosti Sanofi
Genzyme program zaméfeny na
genetické  testovani  pletencové
svalové dystrofie (LGMD). Od té doby
bylo v centrech pée MDA a jejich
pobockach odebrano jiZ vice nez
2 800 vzorku DNA, jez byly zaslany
k testovani do laboratofi EGL
Genetics.

Program je urCen pro osoby se
slabosti  pletencového  svalstva,
u kterych dosud nebyla stanovena
definitivni, genetickym testem
potvrzena diagnéza. Jeho cilem
je zjistit, zda slabost pletencového
svalstva zpUsobuje jeden ze znamych

podtypd LGMD, nebo zda maji
jiné onemocnéni, které se muze
projevovat  podobnymi  pfiznaky

(napf. Emeryho-Dreifussova svalova
dystrofie nebo Bethlemova myopatie).

Pro¢ je dilezité znat genetickymi
testy potvrzenou diagnézu?

Stanoveni definitivni diagnézy je
prvnim krokem k efektivni [écbé.
U nékterych podtypt LGMD dochazi
vedle slabosti pletencového svalstva
k dalSim pfiznakim a obtizim
(napf. postizeni srdce a dychacich
svalu), a proto je urCeni presné
diagnézy nezbytné pro volbu
nejvhodngjSi  1éCebné  strategie.
Presna diagnoza je také podminkou
pro ucast pacientd ve vétsiné
klinickych studii nebo pro zafazeni
do pacientskych registri zamérenych
na konkrétni diagnézu.

Jak se geneticky test LGMD
provadi?

K provedeni testu je potfeba pouze
vzorek slin nebo krve pacienta, ktery
Ize odebrat v centrech péfe MDA,
jejich  pobockach nebo mistnim
lékafem. Odtud je odeslan do
laboratofe EGL Genetics a b&hem tfi
az Ctyf tydnu jsou vysledky vraceny
Iékafi, ktery je pak sdéli pacientovi
a jeho rodiné.

®



Myotonicka dystrofie

PROBLEMATIKA SVALOVE DYSTROFIE

Lék AMO-02 muze potlacit
zvysenou  aktivitu enzymu
GSK3R u myotonické dystrofie

Americky Ufad pro kontrolu potravin
a lécCiv (FDA) schvalil u léku AMO-02
(tideglusib), kteryje vyvijen spolecnosti
AMO Pharma pro lé¢bu kongenitalni
myotonické  dystrofie,  oznaceni
Jfast track“. Pokud se prokaze jeho
uginnost, mGze toto oznaceni vést
k jeho rychlému schvaleni.

V tiskové zpravé z 30. kvétna 2017
spole¢nost AMO Pharma uvedla,
ze lék AMO-02 je navrzen tak, aby
tlumil  aktivitu proteinu  zvaného
glykogensyntaza kinaza 3 beta
(GSK3R), ktera je u osob s kongenitalni
myotonickou dystrofii  zvySena.

V preklinickych studiich byla u¢innost
prokazana u transgennich modell
a na vzorcich tkani odebranych od

pacientd s kongenitalni myotonickou
dystrofii.

Ve Spojeném kralovstvi nyni probiha
2. faze klinické studie, ktera hodnoti
bezpeCnost a ucinnost pfipravku
AMO-02 u osob s kongenitalni formou
myotonické dystrofie a myotonické
dystrofie s nastupem v détském véku.
Studie je ur€ena pro pacienty ve véku
od 16 do 45 let.

zdroj: Quest podzim 2017

z anglického jazyka preloZila:
Jitka Safrankové
foto: Profimeadia, www.myotonic.org
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Michal Rataj

V tomto d&isle Zpravodaje Vam
pfedstavuji svého kolegu z Polska,
se kterym pracuji ve vykonném
vyboru  mezinarodni  organizace
EAMDA, asociace sdruzujici narodni
pacientské organizace zaméfené na
nervosvalova onemocnéni rdzného
druhu, se sidlem v Lublani (Slovinsko).
Michal je sam postizen svalovou
dystrofii, je na elektrickém voziku a je
aktivnim &lenem ve vyborech dalSich

Michai Rataj
EPF

dvou mezinarodnich  organizaci,
EPF (Evropské pacientské férum)
a EMA (Evropska agentura pro IéCivé
pripravky). Bézné cestuje spole¢né
se svou maminkou letadlem po celé
Evropé, hlavné mezi Katovicemi,
Bruselem, Londynem a Vidni. Dovolila
jsem si polozit mu nékolik otazek
a tim predstavit nasim &tenarim, jak
Ize i v této situaci aktivné zit, pracovat,
a hlavné pomahat tém druhym.




Ahoj, mohl bys nam prosim fict
o sobé par slov?

Jmenuji se Michat Rataj a bydlim
v jiznim Polsku v Katovicich. Mam
diagnostikovanu svalovou dystrofii
pletencového typu a pohybuji se
na elektrickém invalidnim voziku.
Absolvoval jsem Slezskou univerzitu
v Katovicich, obor vypocetni technika.
Mym  nejvétSim  konickem  jsou
moderni technologie, zavody Formule
1, motocyklové zavody, tenis, hudba,
mezilidské vztahy a cestovani.

Mohl bys nam fict néco o situaci
lidi se svalovou dystrofii v Polsku?

Obecné plati, ze situace lidi se
zdravotnim postizenim v Polsku
se kazdy rok zlepSuje. Lidé se
zdravotnim postizenim, v€etné osob
se se svalovou dystrofii, pfesto stale
Celi v kazdodennim Zivoté mnoha
prekazkam. Stale se zlepsuje i situace
v odstranovani  architektonickych
bariér, pfedevsim ve velkych méstech,
kde se zlepSuje i infrastruktura. Horsi
situace je v malych méstech a ve
venkovskych oblastech. Asi nejhorsi
oblasti zUstava socialni oblast, velmi
nizké invalidni ddchody, pfili§ malo
pracovnich nabidek pro zdravotné
postiZzené, absence regulace v oblasti
osobni asistence, nedostate¢na financni
podpora pro ziskani kompenzacnich
pomlcek, jako jsou invalidni voziky,

Uprava osobnich automobil(l atd. Mam
dojem, Ze kazdy rok stat vynaklada na
tuto oblast stale mensi finan¢ni objem.
Napfriklad asi pfed 10 lety existovala
moznost bankovni bezuroéni pujcky
pro zakoupeni motorového vozidla
nebo moznost ziskani elektrického
voziku jen s 15% doplatkem. Dnes uz
tuto moznost nemame.

Kolik pacientskych organizaci
pro osoby s nervosvalovym
onemocnénim u vas existuje?
Spolupracuji mezi sebou?

V souclasnosti v Polsku existuji
tfi  velké organizace (asociace),
nékolik malych regionalnich a jedna
nadace SMA, ktera se zaméfuje
pouze na déti postizené SMA. Tyto
organizace mezi sebou bohuzel
pfili§ nespolupracuji, a tak jejich
problematika neni dobfe viditelna,
a tim padem nedostavaji dostate¢nou
pomoc. Domnivdm se, Ze jednim
z hlavnich problémd je skute¢nost, ze
nemame spole¢ného ,silného viidce®,
ktery by nas mohl zastupovat napf.
na vladni urovni nebo pfi jednanich
s Ministerstvem zdravotnictvi. Pacienti
S nervosvalovym onemocnénim by
méli tahnout za jeden provaz, protoze
jediné tak bude jejich hlas silngjsi.
Ale toho neni mozZné dosahnout bez
vzajemné spoluprace mezi vsemi
témito skupinami (asociacemi).



A jaka je socialni situace zdravotné
postizenych osob v Polsku? Jaké
jsou moznosti rehabilitace, osobni
asistence nebo nezavislého zivota?

Jak jsem jiz uvedl, v Polsku stale
neexistuji zadna pravidla nebo
zakony ohledné osobni asistence a je
to opravdu velky problém. Navzdory
opakovanym pozadavk({m nema nase
vlada o dialog v tomto ohledu zajem.
Soukromé instituce nabizeji sluzby
osobni asistence v nékolika polskych
méstech, ale jsou k dispozici pouze
ve velmi omezeném Case, maximalné
8 hodin denné, a jsou velmi omezené
také kvuli nedostatku kvalifikovanych
pracovnikl. VSechny naklady na tyto
sluzby musi byt pokryty z vlastnich
zdroju postizené osoby. To je Casto
velky problém pro klienty s nizkymi
pfijmy a také se zvlastnimi potfebami.
Pristupnost fyzioterapie a rehabilitace
se pomalu zlepSuje, kazdorotné se
vytvarfeji nova rehabilitacni centra,
ale naSe potieby jsou bohuzel
vétsi nez pocet dostupnych mist.
Paradoxné je jednodudsi ziskat
pFistup k fyzioterapeutickym sluzbam,
pokud bydlite na malém mésté,
nez ve vétSich aglomeracich, kde
je poptavka daleko vysSi. Poznatky
o svalové dystrofii se v poslednich
letech zlepSily. Fyzioterapeuti pracuji
s lidmi, ktefi potfebuji pravidelnou
rehabilitaci a vSeobecné povédomi

o svalové dystrofii je lepSi. Bohuzel
i v této oblasti jsou opét nejvétSim
problémem finance, protoze mistni
samospravy nejsou ochotné ani
schopné spolufinancovat tuto ¢&ast
naSeho Zivota a zdravotni pojisténi
nehradi v8echny naklady s tim
spojené.

Pokud jde o ,nezavisly Zivot®, mohu
dokonce tvrdit, Zze tato definice je pro
nasi vladu zcela neznama. Pouze
lidé, ktefi Ziji v manzelstvi, se mohou
citit uplné nezavisli, jinak se postizeni
lidé musi spolehnout na rodinné
pfislusniky, pratele, sousedy nebo
socialni pracovniky. V poslednim
zminéném pfipadé je problémem

omezeni tohoto typu sluzeb,
nebot stale chybi specializovani
pracovnici.

Jsi muaj kolega ve vykonném

vyboru mezinarodni organizace
EAMDA, ale pracujes i v jinych
mezinarodnich organizacich. Které
to jsou a jaka je tvoje role?

No, nenazval bych to bé&Znou praci.
Je to spiS dobrovolnicka prace,
a hlavné to vnimam jako néco, co
mé bavi, protoZze to dava smysl.
V minulosti mi nezisthé pomohlo
mnoho lidi, tak ted to beru tak, ze je
fada na mné pomahat jinym lidem,
aby se jejich zivot zlepsil. V sou€asné
dobé pracuji jako IT specialista
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a vlastné mohu délat svou praci
kdekoliv na svété prostfednictvim
pocitate nebo mobilniho telefonu.
Pfed dvéma lety jsem se tedy zapojil
do aktivit Evropského féra pacientu
(EPF). Na zacatku jsem se stal
Clenem pracovni skupiny EPF pro
bezbariérovost, ale v loriském roce
jsem byl zvolen do rady EPF a byl
jsem jmenovan nahradnim d&lenem

pracovni  skupiny pro pacienty
a klienty v EMA (Evropska agentura
pro 1éCivé pfipravky). Nedavno

jsem se pfipojil k nové zalozené
tematické skupiné Digitalni média
a zdravi. Velmi zajimavé a zaroven

velmi dllezité je, Zze jsem jedinym
¢lenem na invalidnim voziku a zcela
zavislym na pomoci druhé osoby.
Tak vlastné propaguji specifika lidi
s nervosvalovym onemocnénim na
mezinarodni urovni. Jsem nesmirné
potésen, Ze evropské instituce
jsou pro nas vSechny oteviené
a pratelské.

Muazes nam o nich néco Fict? Jaké
jsou jejich cile? Zacnéme s EPF.

Evropské férum pacientt (EPF)
je zastfeSujici organizaci, ktera
spolupracuje se skupinami pacient(
v oblasti ochrany vefejného zdravi

®



v celé Evropé. Nasi ¢lenové zastupuiji
konkrétni organizace pacientd
s chronickym onemocnénim z celé
Evropské unie nebo narodni koalice
pacientll. Vize EPF spociva v tom,
Ze vSichni pacienti s chronickym
nebo celoZivotnim onemocnénim
by méli mit pfistup k vysoce kvalitni
zdravotni a socialni péci zaméfené
na pacienta. Nasim poslanim je
zajistit, aby se komunita pacientl
podilela na  vytvafeni  politiky
a programu, které ovliviuji jejich
Zivoty a pfindSeji zmény, které
jim umoznuji byt rovnocennymi
obCany v EU. EPF pomaha posilit
pacientské organizace prostfednictvim
vzdélavacich seminarl, politickych
iniciativ. a projektd. Koordinujeme
vymeény osvédcenych postupl mezi
organizacemi pacientd na evropské
a narodni urovni. NaSe programy
také pomahaji posilit organizaéni
a obhajovaci schopnosti pacientu.

Ra&d bych vas v8echny pozval,
abyste navstivili  nasi webovou
stranku www.eu-patient.eu a nase profily
na socialnich sitich, jako jsou
facebook @EuropeanPatientsForum
a twitter (@eupatientsforum)

Dalsi mezinarodni organizaci, ve
které jsem aktivni, je EMA (Evropska
agentura pro léCivé  pFipravky).
Je to decentralizovana agentura

Evropské unie (EU), ktera zatim sidli
v Londyné, ale uvidime, co bude
nasledovat po Brexitu. Byla zalozena
v roce 1995. EMA je odpovédna
za védecké hodnoceni, dohled
a kontrolu bezpecnosti [éCivych
pfipravkd vyvinutych farmaceutickymi
spole¢nostmi pro pouziti v EU.

EMA chrani zdravi lidi a zvifat ve 28
Clenskych statech EU a v zemich
Evropského hospodaiského prostoru
(EHP) tim, ze zajiStuje, aby vSechny
léky dostupné na trhu EU byly
bezpectné, ucinné a vysoce kvalitni.
EMA funguje na trhu s vice nez 500

Poslanim EMA je posilit védecky
nazor v oblasti hodnoceni a dozoru
nad lécivy ve prospéch vefejného
zdravi lidi a zvifat v EU. Pacientim
umozniuje v&asny pFistup k novym
Iéklim a hraje zasadni roli pfi podpofe
vyvoje léCiv ve prospéch pacientd.

K dosazeni téchto cill pouziva Sirokou
Skalu  regulaénich  mechanisma,
které jsou pribézné pfezkoumavany
a zlepSovany. Nevahejte navstivit
weboveé stranky EMA zde:
www.ema.europa.eu.

Muzete se také pfipojit k webovym
seminafim organizovanym EMA.
Navzdory skuteCnosti, Ze webové



stranky EPF a EMA jsou v angli¢ting,
existuje také mnoho materiald, které
jsou k dispozici ve vSech jazycich
zemi EU.

A konec¢né se dostavame k novému
léku Spinraza, indikovanému pro
pacienty s SMA. Jaka je situace
v Polsku?

V Polsku je tento Iék dostupny ve
tfech nemocnicich a je aplikovan asi
u 30 déti postizenych typem SMAT,
ve véku 1-6 let. Pacienti byli vybrani
podle Klinickych kritérii stanovenych
lékafskym tymem. Program je
farmaceutickou

Ministerstvem

spolufinancovan
spole¢nosti

Biogen,

ROZHOVOR

zdravotnictvi a jednotlivymi darci.
Mezi vSemi zainteresovanymi
stranami probihaji diskuse s cilem
rozsifit aplikaci léku na vétSi pocet
dospélych pacientd a pacientl
s SMA 2 a 3. Odhadujeme, Ze celkovy
pocet pacient s SMA 1 v Polsku
je pfiblizné 100-200. Kromé toho
néktefi rodiCe déti, které patfi do
programu EAP, sdileji své vlastni
uvahy na internetovych blozich
a socialnich médiich.

otazky pfipravila a pfelozila
z anglického jazyka:
Mgr. Dona Jandova




ZDRAVi

Na tzv. alternativni medicinu ¢&i pfirodni léCitelstvi mame riizné nazory, nékdo je
glorifikuje, jiny zatracuje. PrinaS§ime Vam jeden ¢&lanek o této problematice.

FrantiSek Ferda

S lécitelem FrantiSkem Ferdou jsem
se setkala, kdyZ jsem byla hodné mala
a rodi¢e se pro mé snaZili vyhledévat
pomoc, abych chodila co nejdéle.
Jediné, na co si pamatuji, jsou rizné
zabaly a koupele, které mi predepsal,
a také vselijaké masticky. Zabaly byly
napf. s tvarohem a cibuli, koupel
Z poupat kaStanu... Také jsem v té
dobé méla od pana Ferdy zakazano
jJist veskeré barviva. Musela jsem se
co nejvice vyhybat cukrum, ¢okolade,
burdkam, protoze jsou plné plisné
apod. Je aZ k neuvéreni, co vSechno
jsem nejedla v porovnani s détmi
dneska. Opravdu jsem se poctivé
vyhybala laskominém, které mi pfinesl
Mikula$. Radovala jsem se z oball
a krabicek, ale obsah vynechavala.
Viibec pro mne neexistovaly lentilky
nebo Bon Pari. Pamatuji si, Ze
spoluzaci si je mezi sebou davali
bézné. Ja jednou neodolala — chtéla
jsem jeden bonbén ochutnat. Jedla
jsem ho potom tajné asi tyden, kazdy
den jsem kousek vycucala a zase
zabalila do folie. Nevim, jestli mi néco
z toho pomohlo na spinalni atrofii,

kazdopadné jsem nebyla jako mala
prakticky vibec nemocna a také jsem
si udrzovala dobre vahu.

Na internetu jsem natrefila na ¢lanek
o tomto léciteli a rozhodla jsem se
0 néj s vami podélit:

o
Dne 7. srpna 2015 tomu bylo pravé
Ctyfiadvacet let, co zemfel pater
FrantiSek Ferda — velkd a dosud
tak trochu zahadna postava nasi
mediciny. Ne, Ze by bylo obestfeno
zahadou, co pan pater délal, &i
umél — to bylo ,pouze® zazratné
a dokazovalo, Ze Stvofritel neni beze
smyslu pro humor. Jeho jasnovidné
diagnézy  pomoci informacniho

®



pole“ byly az spektakularné presné.
Bé&hem své  kariéry“ IéCitele pomohl
nespoctu lidi ze v8ech moznych
vrstev spolecnosti, od prezidentl po
délniky. Jezdili k nému lékafi, ktefi
na jeho schopnosti nevéfili, i procesi
.papalast®, prestoze byl byvalym
politickym vézném (od roku 1951 do
roku 1960 ,sedél v tézkém zalafi) a az
do své smrti byl také hluboce zboznym
katolikem a duchovnim. Ve3keré
diagnézy formuloval srozumitelng,
struéné, prfesné a v pisemné formé.
Na pfi¢inu onemocnéni byl schopen
.podivat se“ do minulosti pacienta az
0 sedm generaci zpét!

Zahadné vSak dodneska zUlstavaji
nékteré jeho teorie, napf. tykajici se
rakoviny. Moderni medicina by se
nad nimi znechucené usklibla, jenze
— v8echny ostatni vysledky, vcCetné
napfiklad  stanoveni laboratorné
ovéfitelnych hodnot, dokazal pater
Ferda urit naprosto presné.
A s pomoci bylin a jednoduchych
postupli také 1é¢it — a vylécit.
Spolupracoval jak s lékafi, tak
s psychotroniky, napfiklad s dr. Zdefikem
Rejdakem. Pozoruhodnym zplisobem
tak prekonaval obvykle neprichozi
propast mezi psychotronikou,
nabozenstvim a |ékafstvim. Spojoval
v sobé vSechno to, co vSechny f{fi
sméry na téch ostatnich obvykle
nemohou tolerovat.

Rekneme-li — postava &eské
mediciny, pak samozfejmé ve smyslu
hippokratovském, nikoli ,modernim®.
Mediciné moderni pan pater pfilis
nedUveérfoval. Znama je jeho véta: ,Na
zapal plic je lepSi kfenova placka nez
penicilin.“ Povéstna je také historka,
kterak byl povolan k tehdejSimu
prezidentu Ludviku  Svobodovi.
Prezident byl star a téZzce nemocen
a vzhledem k jeho stavu politické
vedeni uznalo za vhodné pfipravovat
statni pohfeb.

Pater Ferda dorazil do proslaveného
sanatoria pro papalase (SANOPS),
kde byl prezident hospitalizovan,
a prohlasil, ze ma rodina okamzité
prezidenta pfemistit domu, protoze
v nemocnici jistojisté zemie — pokud
mu vSak budou v domacim prostfedi
podavat bylinné Iéky a dalSi IéCebné
postupy paterem Ferdou pfedepsaneé,
bude zit dalSich nékolik let. Lékafi
nesouhlasili, dcera vSak na Ferdové
doporuceni trvala — a statni pohieb se
o nékolik let odlozil...

Po smrti tohoto fenomenalniho
leCitele se zalaly objevovat knihy
s jeho recepty — bohuzel vétSinou

neautentickymi. Zfejmé jedina
publikace, kterou Ize pokladat
za “autorizovanou” (vydana jeho

ze SuSice: Pater FrantiSek Ferda



ZDRAVI
nam... 2013. Nakl. LYNX) je
samozfejm& davno  beznadéjné
rozebrana.

Tady je nékolik prvnich rad patera
Ferdy — muZze, ktery neopakovatelnym
zplsobem, s pomoci Boziho daru
jasného zraku, Iékarnicky matky
pfirody a zdravého rozumu “zazracné”
uzdravil tisice lidi. Jak sam fFikal:
.NejzajimavéjSi na |é¢bé bylinami
byva &asto shoda, Ze nemoc, ktera
vznika, ma pfimo vedle sebe lék.”

Caje

Obecné je tfeba poznamenat, Ze nesmirné zalezi na kvalité bylin
a misté& jejich ptivodu. UpIné nejlep$i je nasbirat si je “vlastni rukou”, nebo
spolehnout na sluzby provéfeného bylinare:

+ zdubové kilry + anyz — je dulezity proti antibiotikiim

» dubova kura + 1 |Zice citrénové Stavy — Cisti télo pfi konzumaci uzenin
a hovéziho masa

* z maty — napomaha emulgaci tuku, podporuje tvorbu Zlugi

*  z kofene pampeliSky — podporuje traveni

* z bilého Febfitku — je blahodarny na vnitfni organy, t€z na kupovana
vaji¢ka v obchodech

*  z hlohu — na povzbuzeni srdeéni Cinnosti

« z preslicky — proti radioaktivit&, alespori 4 x v roce

*  z kozliku lIékafského — na nervovou Unavu

+ z 3Salvéje lékafské — na kloktani v ustech, je protizanétliva, téz
na zanét ledvin

» z kopru — rozpousti krevni srazeniny v zaludku

+ zjalovce — vhodny proti revmatizmu

»  z kostivalové naté — zastavuje prdjmy

* z pelyfiku — proti prekyseleni zaludku, pijeme nalatno zasadné
rano po dobu 3-5 dni.




Jednoduché recepty

Na jakékoli problémy pater obvykle — kromé vyvarovani se Skodlivym
vliviim, za néz mimo potravin povazoval i barvené latky (nedoporucoval
napfiklad ani dZinovinu, zvlasté v té&hotenstvi), doporucoval nékolik
jednoduchych receptu. Jejich zakladem byly cibule, kofeni, dubova klra
a dalsi byliny.

Samoziejmé, Ze osoby nenadané paterovym jasnym zrakem budou
ze zacatku vahat, které obklady kdy dat. Potom muzZeme napfiklad
doporucit — mimo zkoumani dostupné literatury a vzpominek pamétniku
— nasledujici pfesné recepty na €aje a odvary a dalSi jednoduché pokyny.

VSeobecné pokyny

Veskeré Caje, obklady, odvary, koupele je nejlépe pfipravovat z Cerstvé
natrhanych bylin. Byliny sbirame nejméné 20 metrl od silnic. Susime
pro zimni obdobi. Skladujeme maximalné jeden az jeden a pul roku
v suchém a dobfe vétraném prostiedi.

Osetieni ovoce

Na tropické ovoce doporucoval potfit ovoce octem - 20 minut nechat
pusobit a potom splachnout gistou vodou, na zdejsi ovoce doporucoval
hrst pelynku do 3 litril vrouci vody, 10 minut odstat, po vychladnuti
ponofit ovoce do nalevu na 20 minut, protoZe ovoce po sklizni zpravidla
do tfech dnl dostane pliseri.

Caj specialni po jidle
Tomuto €aiji pfikladal FrantiSek Ferda mimofadny vyznam:
e bukvice, benedykt, presliC¢ka, Febficek, vres, tfezalka,
truskavec, zlatobyl.
1 I1zici smési, 0,5 litru vafici vody, 6-8 minut vafit. lhned slit, popijet pfes
den - tfi tydny.

Caj na zlepseni pamét
Pan pater doporucoval 0,5 litru vafici vody, 2 [Zice jasanové kdry,
1 1Zice Sipkovych vétvicek, 6-8 minut vafit, pit po jidle po dobu tfi tydn(.




RGzné praktické rady

syry jist tvrdé — tavené nekonzumovat

¢asta anadmérna konzumace pepie mize vést ke vzniku rakovinného
procesu, piedevsim u tlustého stfeva a konecniku. Pepf je pochutina,
kterou lidské té&lo nedokéze rozlozit

pelyrfikovy odvar je na Cisténi poranéni — desinfikuje

fenykl je dobry pfi kuchynskych Upravach hovéziho masa

pfi vafeni novych brambor je nutné dat presli¢ku

pfi vareni starych brambor je nutné dat kmin a fenykl

hlavkové zeli je nevhodné, plynati a ma negativni pisobeni na maly
mozek — byvaji zavraté

fazole jsou prevence proti cukrovce a rakoviné

¢ekankovy Caj plsobi blahodarné na zlu¢ové cesty

kava z Cekanky spole¢né s Zitovkou, smés zvana melta, posiluje
imunitni systém

pfi nizkém krevnim tlaku Cichat Cesnek

Cista slivovice je vhodna na zevni potirani ledvin — prokrvuje
modfiny je nutné likvidovat syrovou cibuli — hrozi nebezpeci rakoviny,
cibuli pfilozit na 2 hodiny

Caj z maty zvysSuje krevni tlak

odvar z hefmanku je blahodarny na chlorovanou vodu — potirat ruce
a oblicej

rozemlit Zito do kdvy pomah4 Cistit krev

zasadné nevafit v hlinikovém nadobi, ale v nerezovém nebo
smaltovém

vrati¢ — do koupele, proti hemeroidim

dubova kira — ¢aj je vhodny na hemeroidy (dubova klra vaze
chemikalie a olovo)

koupel z Febfi¢ku je na pasovy opar, potom potirat lesnim medem
na antibiotika je ¢aj z anyzu a dubové klry

Salvéj Iékafska — €aj na zanét ledvin, vhodna i do koupele

Salvéj kuchyriska — je dobra pfi peCeni vepfového masa, pfiloZit
Cerstvé listy

preslicka vaze oxidy kovl — olovo, siru, barviva (zejména modré)




ZDRAVi

* Cesnek vaze dehty

« tfedné snizuji krevni tlak, totéZz pomerance

» tfeSné snizuji hladinu adrenalinu

* na vznik cukrovky ma vliv konzumace velkého mnozstvi cibule,
jablek, Svestek, slepici polévky

»  kvétak absorbuje z ovzdu$i kobalt — omezit konzumaci

«  ZivoCidné bilkoviny jsou pro organizmus nevhodné

« tetracyklin pasobi Skodlivé na tlusté strevo

* penicilin pasobi Skodlivé na Zaludek

* prasek z komonice, Salvéje a presliCky je proti paradentoze

* na sanytr v uzeninach je vhodné pit ¢aj z dubové kiry

* odvar z planych jefabin nebo vétvicek, je vhodny do koupele,
pfi nachlazeni z pravanu

* gazu po obkladech propereme v jadrovém mydle

* mikrovinna trouba do kuchyné nepatfi, ni¢i hodnotné latky potravin

e pfi pe€eni pouzivame hibetni sadlo nebo olivovy olej

* rostlinnd strava by méla pfevaZzovat nad Zivo€iSnou, tyka se
to i mlécnych vyrobkl

zdroj: internet
upravila: Veronika Nesmérakova
foto: internet




Rozhovor s Lake Malawi

Kapela Lake Malawi vznikla v roce
2013 po rozpadu kapely Charlie
Straight. Frontmanem kapely je Albert
Cerny, dal$imi &leny jsou Jeronym
Subrt, Patrick Karpentski a Antonin
Hrabal. Tato tfinecka kapela hraje
pfedevsim indie-pop. Predskakovala
kapelam Thirty Seconds to Mars, Mika
a The Kooks, hraje na vyznamnych
festivalech a kromé Ceské republiky
koncertuje i v Anglii. Nejznaméjsi hity
jsou napfiklad Chinese Trees, Always
June nebo We Are Making Love Again.
Nyni vydavaji své debutové album
Surrounded By Light. Krest se konal
5. prosince v Brné a 6. prosince v Praze.
Ja jsem se kdysi zamilovala do
pisnicky Your House od Charlie
Straight pri predavani cen Andél. Od té
doby se v tom ,vezu“. Zacala jsem se
0 kapelu zajimat a chodit na koncerty
a Ssamoziejmé pokracuji i s Lake
Malawi. Libi se mi klubova atmosféra
a upiné nejvic si uzivam akustické
koncerty pii jejich Furch tour. JelikoZ
kluci moc radi cestuji a my vSichni
také, rozhodla jsem se s nimi udélat
rozhovor predev§im na cestovatelské
téma :-). Popovidala jsem si s Albertem
Cernym a Antoninem Hrabalem.

Jaké zemé jste v tomto
s kapelou navstivili?

Tonda: Prvni byla Kuba v lednu.
Albert. Jesté pfedtim to byla Madeira
a Anglie. V Anglii jsme byli na turné.
Tonda: Albert ted jesté natacel v Pafizi
videoklip.

roce

Jak se vam libilo na Kubé?

Tonda: Ja mam strasné rad stara auta,
takze mné se tam libilo. Ale musim
se pfiznat, ze jsem tam byl trochu
rozsekany, protoZze tam bylo hodné
prostitutek. Mam strasné rad takova
ta upocend mésta, nebo jak to mam
fict (smich), takova ta napul rozpadla.
Proto se mi tam hodné libilo. Ale je mi
nepfijemné, kdyZz jdu po plazi a tfikrat
se meé zeptaji, jestli nechci tu nebo tu.
Ale auta dobry. (smich)

Albert: Mné se tam hodné libilo. Kdyz
jsme délali klip, tak jsme prochazeli
Havanou a s Tondou jsme méli
problém se té nasi skupinky drzet,
protoze témér v kazdém druhém baru
za otevienymi okny hrala néjaka super
kapela, co méla super groove. Takovy
ten groove, ktery z muzikantského
hlediska u nas neni. Byl to takovy
zvlastni rytmus, a to nas stradné
bavilo. Setkali jsme se s tim téméF na



kazdém rohu. Kvuli tomu bych se tam
chtél jesté jednou vydat sam za sebe.
Mit €as a nacerpat tu muziku.

Tonda: J& jsem si dokonce na jednom
trzisti koupil kubansky hudebni nastroj
clave. Kdyz jsem ho zacal zkouSet,
tak se lidé na trzisti pfidali a zacali
zpivat jejich lidovky. A pak mé okradli
o 5 euro. (smich)

Albert: Ale myslim, Ze v tom klipu je to
vidét. Kdyz si pustite klip k Surrounded
By Light, tak uvidite, jak se tam
mistni lidé projevuji a také atmosféru
kubanské ulice. To, jak vlastné nic
nefesi, protoZe ani nic nemaji.

Do jaké zemé byste nam doporugili
se podivat?

Tonda: Madeira je sice hezka, ale
hodné nepfistupna.

Albert. Ja bych doporudil asi polské
meésto Krakov. Tam si zajedte! MU
déda tam studoval herectvi. Takze ja
doporucuji Krakov!

Tonda: Ja jsem teda nikdy nebyl
v Dansku, ale pry je tam nejvyssi bod
né&jakych 100 metrd, takze to je takové
idealni.

Albert. Jako pro ty vozickare? (smich)
Tonda: Nevim, co bych doporudil, kde je
to nejlep$i pro vozickare. Clovék si toho
moc nevsima, kdyZ ten problém nema.
Albert. Anebo podle mé je super vyjet
nékam do hor. Tfeba v Tfinci je lanovka
na horu Javorovy vrch. Lanovka vas
vyveze hodné vysoko. Je tam krasny

vyhled a je to prakticky u mé doma.
Sice to je klasicka lanovka, na kterou
musiS nasednout, ale oni by zastavili
nebo zpomalili a vozik nahoru dovezli,
takZe by to bylo v pohodé. Stoji za to
tam vyjet a podivat se tam!

Mate predstavu, s ¢im vSim se
vozi¢kar nejen pfi cestovani potyka?
Albert. Ja sito moc neumim pFedstavit.
Neumim si pfedstavit, Ze bych byl na
vozi¢ku, protoze pro mé je strasné
pfirozenou véci, ze nékam bézim. Stale
se pohybuji na nohach. Obdivu;i lidi,
co jsou na vozicku. To, jak se dokazou
ze zivota radovat a jak dokazou délat
stejné véci jako lidé, ktefi na vozicku
nejsou. Treba pfijdou na nas koncert.
Nebo ted jsem byl v Olomouci — jedna
z mych ucitelek z univerzity, kde jsem
studoval tlumoceni a pFeklad, je také
dlouhodobé na vozicku a ja jsem na to
zapomnél. Ted jsme tam méli takovou
party nebo vedirek a ja jsem ji nikde
nevidél. Pak jsem zjistil, Ze je to tim,
Ze vsichni stali a ona na tom vozicku
sedéla. Takze byla o patro niz. Tak
jsem se sklonil a sedl jsem si k ni.
S ni jsem si pak nejlip pokecal, protoZe
jsem meél pocit, Ze ona si vazi vic téch
kaZdodennich normalnich véci a ze
tolik nepfemysli nad starostmi, co
maji ostatni. Musim vsak fict, Ze jim to
nezavidim. V dnesni dobé to vypada,
Ze jsou vSude bezbariérové pfistupy
a tak, ale zrovna ta pani ucitelka mi



fikala, Ze byla na navstévé u jednoho
spole€ného kamarada. Vypravéla, jak
to bylo super a jak maji super déti.
Sice to pry bylo do &tvrtého patra bez
vytahu po schodech, ale bylo to super.
U toho to skoncilo a ja nechapu, jak
se tam dostala. Jestli ji tam vynesli ten
kamos s kamoSkou? Do &tvrtého patra
po schodech? Nemam o tom predstavu.
Tonda: Mné pravé pfijde, Zze téch
bezbariérovych pfistup( tolik neni. Ze
to neni vSude. Tfeba zrovna tady, jak
koukam na ty schody...

Poznamka autora: Rozhovor probihal
v Jack Daniels Musician Factory — Studio
pfed generalkou prosincového
koncertu. Zjistila jsem si, Ze je toto
misto bariérové, tak jsem byla
smutna, Ze se bude muset povidani
pfesunout na jindy, ale pani Kulesova,
ktera se stard u Lake Malawi o PR
a interview a se kterou jsem méla
rozhovor domluven, mi pfislibila, Ze
mi zafidi rampu pro snadny pristup.
Ujistil mne pak i Jeronym Subrt, tak
Jjsem na misto jela s klidem v dusi.
Jednalo se o dva vys$i schody. Na
misté jsem méla pripravenou kovovou
desku a palety. Palety jsme dali vedle
sebe a nejprve jsem pomoci desky
vyjela na palety, tedy na droveri
prvniho schodu, potom jsem se
otoCila a opét pomoci kovové desky
vyjela dpiné nahoru. Celou dobu
mi pomahal manaZer skupiny Vojta

Dohnal a pan z Jack Daniels Musician
Factory. Timto jim jesté jednou moc
dékuji a stejné tak pani Kulesové
i celé kapele. Pfipadala jsem si uplné
jako princezna, vSichni mi pomahali,
byli moc hodni a na misté byla skvéla
atmosféra. Cely rozhovor i spolu
s koncertem byl proto veliky zazitek!

Vnimate bariéry a dokazete fict, jaky
je rozdil v bezbariérovosti napfiklad
mezi Londynem a Prahou?

Albert. Mné se zda Praha lepSi. Zda se
mi, Ze u nas je té&ch zafizeni vic vidét.
Tonda: Ja to nem(zu porovnat.
Albert. Ja to také nem(zu posoudit,
mam vsak pocit, Ze na vozickare nebo
lidi, ktefi to vyuzivaji, narazim vic tady
nez tam. Ale ono je to také tim, Ze je to
moc lidi a v8ichni se tla¢i. Nedokazu
si pfedstavit, Ze by na Oxford Street
mezi tou hromadou lidi bojoval nékdo
s vozickem. To nevim no.

Jak to vypada v londynském metru?
Albert. V metru jsem vozikare
nevidél. Vidél jsem je hlavné v Leo
Expressu, protoze jim jezdime Casto.
Vidél jsem jich tam hodné a vidél
jsem, jak si chystaji rampu.

Tonda: Tam jim pfimo samo néco vyjede.

Cim jezdite do Londyna?
Albert: Do Londyna jezdime naSi
dodavkou.



Alberte, pro¢ délas vsude tu stojku?
Albert. Ja to délam proto, protoze
mé to naucil déda, kdyZz jsem byl
maly. Jednou jsem byl na hodiné jogy
a zjistl jsem, ze jsem jediny z téch
vSech lidi, ktery tu stojku umi, pfitom
pro mé to nebylo nic extra. KdyZ jsem
byl maly, tak jsem ji délal fakt asto
a mél jsem z toho hrozné dobry pocit,
citil jsem se skvéle. Zjistil jsem, Ze mi to
ted chybi, tak jsem si fikal, Zze kdyz je to
tak super a bavi mé to, tak budu chodit
na zajimava mista a na nich budu
ty stojky délat a fotit je. Ted' jsem od
toho trochu upustil, ale kdybych byl na
n&jakém jiném zajimavém misté, nez
je Praha nebo Tfinec, na misté, které
bych si chtél zapamatovat, tak bych ji
tam délal.

Jinak se zajimdm o jéogu a vSechny
ty véci okolo. Z hlediska jéogy mas
vlastné sedm cCaker. Kdyz délas
stojku, tak se obrati§ vzhiru nohama
a tim se posouva energie do vysSich
Caker, coZ je dobré. Prvni Cakra je
mezi nohama — tam, kde je hraz, dalSi
Cakra je vyS... a dal a dal a dal...
a sedma &akra, to je ta nejvzneSengjsi.
Ma spojeni s vesmirem. A pravé kdyz
délas tu stojku, tak to se déla proto, aby se
ti ta pozornost nebo energie posouvala
do téch vyssich ¢aker smérem k tém
podstatnéjsim a vzneSenéjSim vécem.
K prioritdm v Zivoté. TakZe ja si myslim,
Ze je to hlavné zdravé, a bavi mé to, ale
nic hlubsiho v tom neni.

Co obsahuje vas slavny kufr, ktery
berete vSude s sebou a ktery se
objevuje také ve videoklipu?
Tonda: To bylo prozrazeno u Krause.
Spinavé ponozky a trenky. (smich)
Albert: Pustte si Show Jana Krause,
kde jsme byli s klukama.

Jaky nejkratsi, ¢i nejdelSi Cas jste
potiebovali na slozeni pisni€ky?
Mate néjaky rekord, jako je
napriklad u pisnic¢ky Yesterday?
Tonda: To je slozZitd otazka. Albert
pfijde uz s hotovou véci, ale rlizné
aranze trvaji rdzné dlouho. Nékdy
se fekne ve studiu — jo, to je super
nahrany a ja uz bych s tim nic nedélal.
A pak se stejné nékdo rozhodne
a stravi s tim dva mésice. No a nékdy
je to prosté hned.

Albert. Tfeba z té nové desky pisnicka
Paris, tak to bylo celkem hned. Ta byla
asi nejrychlejsi. Ale pisni¢ka Bottom
Of The Jungle, to bylo hrozné. Tu jsme
nahravali na nékolikrat, zrychlovali
a zpomalovali, fesili, co tam dame.
Co se tyce samotného skladani, tak
to déldm ja doma s kytarou, ale
nevim, co jsem slozZil nejrychleji.
Tézko fict.

Tonda: Musis si dat stopky pFisté.
Albert. Mné to trva tak hodinu nebo
dvé. Jen si tak hraji a fikam si, co
bych na tom textu a na tom refrénu
jesté zmenil, jestli mé to bauvi...



Mas nejdriv text a potom si vezmes
kytaru a skladas?

Albert. Sou€asné. Vzdycky mé néco
napadne a jde to spole¢né.

V jaké naladé skladas pisnicky?
Albert: Pfi néCem hodné intenzivnim.
At uz jsem hodné smutny nebo hodné
rad. Nejvic mi to pomaha jako takova
moje vlastni terapie. N&jak se z toho
vyzpivdm. KdyZ mé pak ta pisni¢ka
hodné bavi, tak aby mi pomohla
pfenést se pres to tézké obdobi,
zpivam si ji pofad dokola. Treba
10krat, 20krat, i 30krat...

Tonda: Pak maji tézké obdobi vSichni
ostatni! (smich)

Jak vznikl nazev Lake Malawi nebo
proc jste se prejmenovali?
Pfejmenovali jsme se proto, Ze ja
jsem si fikal, Ze bych chtél udélat
takovou tlustou ¢&aru. Ze pro mé
z toho kreativniho hlediska to bude
hezké, kdyz se nebudu muset pofad
odvolavat na né&jakou minulost nebo
tak. Amyslim si, Ze novou deskou Lake
Malawi, na které je 14 pisnicek, za
kterymi si vSichni stojime, a z kterych
mame radost, se to podafi definitivné.
Co se tyCe samotného nazvu, tak
v pisni¢ce Bon lvera Calgary se zpiva
o jezefe a mné se libilo, jak to Malawi
zni anglicky. TakZze jsem se rozhodl,
Ze jestli budu mit n&jakou jinou kapelu
nez Charlie Straight, tak to bude
Jezero Malawi.

Mate néjakou svou nejoblibenéjsi
pisni€ku? Néjakou srdecni zalezitost?
Tonda: Moje je Holidays Forever,
ktera je na nové desce jako prvni.
Albert: Mné se hodné libi Because
Because a taky Holidays Forever.
A jako vlastné vsechny, to je, jako
kdyby ses mé zeptala, které ze svych
déti mam nejradéji.

Tonda: Ja jsem se na téch détech
jenom tak podilel, takze to muzu Fict.
(smich)

Sklada a piSe jenom Albert, nebo
i ostatni ¢lenové kapely?

Albert: Pisnicky si vzdycky slozim ja,
pak je vezmu do zkuSebny a spole¢né
je zaranzujeme.

Tonda: My uz ty déti upravime
a ostfihame! (smich)

Hrajete nejvice po klubech. Touzite
po stadionovém hrani?

Albert. VVCera jsme si to vyzkouSeli
pfed The Kooks.

Tonda: Ja jsem zacal hrat na sadu
ve dvanacti letech vlastné kvuli tomu.
Mél jsem oblibenou kapelu Blink 182,
ktera hrala na obrovskych stagich,
a ja jsem si to chtél také zazit. Ale
tfeba Albert chce hrat jen po malych
klubech pro deset lidi. (smich)

Albert: Ty kluby jsou super, ja
bych chtél kombinovat dvé véci —
chtél bych hrat pro 2-3 tisice lidi,
anebo klidné i vic, ale myslim si,
Ze 2-3 tisice je takova dobra velikost,



aby sis to uzil, a komunikace s lidmi je
jeSté jakoby takova klubova. Myslim
si, ze kdyz uz je 5, 10, 15, 20 tisic lidi,
tak to uz je vylozené stadion, a to uz
je takoveé tézsi a je to jina disciplina.
Ja bych si pral prodavat kluby pro
2-3 tisice lidi, to je muj sen, ale
soucasné bych chtél jednou za Cas
délat Furch tour — akustické koncerty
pro 30 az 50 lidi. To je uplné jiny druh
vieho.

zv o

Co byste vzkazali nasim étenarim?
Albert: Chtél bych vam popfat, at
mate ze Zivota dobry pocit a abyste
vzdycky védéli, ze i pfesto, ze mate
néjaky handicap, ktery ostatni nemaji,
tak ze je zivot prosté husty. Mit prosté

z toho vzdycky dobry pocit i pfes ten
handicap, a aby vas to naopak spi$
posililo. Abyste si fekli, ze jste vlastné
borci vic vy nez ty normalni lidi. Ti lidé,
ktefi na voziCku nejsou, se Casto trapi
totalnimi kravinami a vy vlastné kvali
tomu muzete mit na ten zivot lepsi
pohled.

Moc dékujeme za rozhovor!
otazky pfipravila:
Veronika Nesmérakova
foto: Veronika Nesmérakova,

Facebook Lake Malawi
(www.facebook.com/lakemalawimusic/)
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Roznov pod Radhostém

Letos jsem se podruhé vypravila
za svou rodinou do Roznova pod
Radhostém. Rozhodla jsem se
s vami o tento zazitek podélit, protoze
jsem byla mile pfekvapena tim, jak
je RozZnov a jeho okoli bezbariérovy.
Praha by mu mohla pfimo zavidét.

Prvnim navstivenym mistem bylo
ValaSské muzeum v pfirodé. Areal
se sklada ze ftfi &asti — Drevéného
méstecka, Valadské dédiny a Mlynské
doliny. Prvnim pozitivnim zjisténim

bylo, ze vstup do vSech &asti je pro
vozickare i doprovod zcela zdarma.
Hned v budové, kde se prodavaji
listky, je prostorné WC, dalSi dvé
moderni WC se nachazeji v Dfevéném
mésteCku. VSechny ftfi ¢€asti jsou
pfistupné pro vozitkare. VeSkeré

cesty jsou sjizdné a pfristupné jsou
dokonce i nékteré domecky a kostel
v Dfevéném méstecku.

Dal3i nas vylet byl na nedaleky vrchol
Solan, kde jsme navstivili pfekrasny
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horsky hotel. Prohlédnout si hotel
byl veliky z&Zitek a pfimo pastva pro
oCi. Z parkovisté, kde byla vyhrazena
mista pro vozitkafe, jsme se na
terasu dostali prosklenym vytahem
se zlatym zdobenim. Cely hotel je
v dfevéném provedeni a je z négj
nadherny vyhled do okoli. VSude jsou
k vidéni kvétinové vyzdoby a obrazy.
WC bylo opét luxusni a musela jsem
ho navstivit, i kdyZ jsem ho vlastné
navstivit nepotfebovala. V hotelu
jsme se pak jesté pokochali vyhledem
do okoli s vynikajici kdvou v mistni
restauraci a pokracovali prochazkou
ke Zvonici. Cestu lemovaly rGzné
dfevéné sochy a zajimavosti na
cedulich a kamenech. Ve Zvonici se
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nedalo s vozikem dostat do prvniho
patra, kde je galerie, ale v pfizemi
jsem si mohla nakoupit suvenyry
a prohlédnout nékolik uméleckych dél.

Odtud jsme putovali do Velkych
Karlovic, kde jsme navstivilipout'a trhy,
a na zavér dne jsme zavitali na leh¢i
vecefi do hotelu Horal. Byl zrovna tak
krasny jako pfedchozi hotel a rovnéz
zde byl nadherny vyhled. Cely zazitek
byl navic umocnény tim, Ze na terase
se sedélo na ostrlivkach, jez byly ve
vodé. Ja osobné jsem si tu pfipadala
jako na Maledivach a pokud bych si
méla vybrat misto pro relax, urcité
bych zavitala sem. Oba hotely maji

bohaté wellness sluzby a bylo vidét,
Ze lidé jsou tam moc spokojeni. Zde
opét nebyl problém najit parkovani,
vytahy a WC pro vozickare. Urcité se
sem vypravte a mozna potkate i pana
BaroSe, stejné jako my.

Dalsi ¢as jsme vénovali prohlidkam
samotného RozZnova. V3Sude ve
mésté byly najezdy na chodniky, do
obchodl i restauraci. Bezbariérové
WC bylo dokonce i v malé cukrarné
na nameésti.

VSem doporucuji ndvstévu znamého
mistniho pivovaru. K ochutnani je
zde poctiva zmrzlina, jeden druh je
dokonce pivni, a nechybi prvotfidni

®



levandulovou limonadou.

dorty s
Samoziejmosti je opét bezbariérovy
pristup a prostorné WC.

Velmi mile mne pfekvapily vefejné
toalety v centru Roznova. WC pro
vozi¢kare je velmi prostorné a Cisté.

Otevifeno je kazdy vSedni den,
a dokonce i v sobotu dopoledne.

Dalsi véc, ktera v Roznové funguje
na Spi¢kové urovni, je Charita. Naléza
se zde denni stacionafr pro télesné
postizené a duchodce. Budova je
zcela bezbariérova s nékolika
vhodnymi toaletami i sprchou.
K dispozici jsou dvé auta, kam se
da nalozit bez problému elektricky
vozik. Nechybi ani puajéovna
kompenzacnich pomucek. Probiha
zde Cesko-Svycarska spoluprace.

Pokud jesté vahate s navstévou
Roznova pod Radhostém, nalakam
vas na vilakové spojeni, které je
pohodiné a levné. Priestup je pouze
neni Zadny problém, protoze ve mésté
se nachazi nékolik bezbariérovych
hoteld. Ja jsem vyzkouSela hotel
Becva. Cena za ubytovani a snidani
byla bezkonkurenéni a pokoj v€etné
koupelny veliky a skvéle pfistupny.
Jedinym zadrhelem byl sprchovy kout
se schodem. Tento problém vSak
kompenzuje mechanicky vozik, ktery
Ize v hotelu zapUjgit.

Preji krasny pobyt!

Veronika Nesmérakova
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PRIHLASKY NA REKONDICENi POBYTY

Vazeni ¢lenové,
i v roce 2018 pro Vas pfipravujeme tradicni rekondicni pobyty. Piehled planovanych akci,
Jejich terminy, kontakty na odpovédné osoby a pfihlasky najdete na nasledujicich strankach.

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

Rekondiéni pobyty v Hodoniné u Kunstatu

TERMIN: 19. 5. - 26. 5. 2018 TERMIN: 18. 8. - 25. 8. 2018
PROGRAM POBYTU: PROGRAM POBYTU:
+ 3x denné cviceni pro vozickére, + 3x denné cvigeni
1x denné cviCeni pro chodici + maséze individualné dle potfeby piitomnych
+ maséze individualné dle potfeby pfitomnych + turnaj v kuZelkach pro vozickare i chodici
+ tumnaj v kuZelkéach pro vozickéfe i chodici + turnaj v $achu
+ prednaska se socialni tématikou, + prednaska se socialni tématikou,
zdravotni, historickd, zdrava vyZiva zdravotni, zdrava vyZiva,
+ vecer hudby a poezie, kvizovy veder, + vecerni kulturni program
taborak s kytarou + predvedeni vozik(i a pomdcek pro
+ predvedeni vozik(i a pomUcek pro télesné postizené s moznosti nakupu

télesné postizené s moznosti nakupu
* poezie s hudbou, madkarni taneéni vecer
+ 3 tanecni vecery s Zivou hudbou.

Kdo bude mit z&jem o tento kurz, Zajemci o tento pobyt se mohou obratit na:
at se pfihlasi na adresu:

Riglova Pavlina Nikos Nerancolakis
Velaticka 9 E-mail: nikner@volny.cz
628 00 Brno-Stara Lisen Kopie na: info@amd-mda.cz
E-mail: pavlina.pr@seznam.cz Telefon: 596 748 693

Kopie na: info@amd-mda.cz
Telefon: 733 522 629, 606 241 018




Rekondi¢ni pobyt v Tremo3$né u Plzné

Pofadame dal$i roénik Narodniho putovani po Plzefiském kraji. Tento rekondicni pobyt je
uren pro ty z Vas, ktefi maji alespon trochu dobrodruznou povahu a chtéji zaZit pfijemné
chvile napéti. Neméjte vSak obavy se pfihlasit. VZdy je vSe pfipraveno a pfizplisobeno nasim
moznostem. Na programu bude kazdoro¢ni sjezd ,divoké* feky Berounky, celodenni vylet

a mnoho jinych pfekvapeni. Pokud potfebujete podrobnéjsi informace, nevahejte a obratte
se na mne.

Za vSechny poradatele srdecné zve
Zuzana Viojackova

MiSTO POBYTU: Bezbariérovy diim Exodus v Tfemos$né u Plzné, ubytovani
ve dvou az &tyflizkovych pokojich.

TERMIN KONANI: 26. 5. az 30. 5. 2018, nastup i odjezd je v dopolednich

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

1. den: pfijezd ucastnikl, ubytovani, seznameni s programem akce, sportovni odpoledne,
sjizdéni feky Berounky na raftech, kulturni vystoupeni

2. den: celodenni zajezd

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

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

5. den: odjezd Ucastnikl

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

DOPRAVA: Vlastni, cestovni naklady nebudou hrazeny.
PRIHLASKY: Nejpozdéji do 5. kvétna 2018

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

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



Rekondi¢ni pobyt ve Velkych Losinach

Vazeni pfatelé,

termin rekondi¢niho pobytu ve Velkych Losinach byl pro rok 2018 stanoven na druhy tyden
v Cervenci, tedy od soboty 7. 7. do 14. 7. 2018.

Abychom mohli uspokojit pozadavky zajemcu o bezbariérové pokoje a nemuseli rozdélovat
pobyt na 2 tydny, ubytujeme €ast ucastnikd, jako v lofiském roce, v Hotelu Istria, kde jsou
4 bezbariérové pokoje. Tyto pokoje jsou jiz hotelem potvrzeny. Dalsi 4 pokoje budou
k dispozici v penzionu Horinka. V cené ubytovani je zahrnuta snidané. Ostatni stravovani
si zajisti kazdy sam. Cena pobytu na osobu je stanovena na K¢ 3 000,-. V této cené jsou
zahrnuty néklady na balneoterapii, tedy plavani, oblibeny pobyt v termalnim koupalisti. Lze si
téZ objednat i jiné procedury. Parkovani je zajisténo v misté pobytu.

TéSime se opét na setkani s Vami a véfime, Ze se tento pobyt stejné jako v loriském roce vydafi.

Mate-li o tento jiZ tradiéni pobyt zajem, pfihlaste se pfedbézné do konce roku.

ZaAMD v CR Petr Prochézka

MiSTO POBYTU: Velké Losiny - penzion Horinka a hotel Istria
TERMINY POBYTU: 7. 7. - 14. 7. 2018

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

Za AMD Petr Prochazka
Hrebecska 2674
272 01 Kladno

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



PRIHLASKY NA REKONDICNi POBYTY

Prihlaska na rekondicni pobyt ve Velkych Losinach

7.7.-14.7.2018

Jméno a pfijmeni:

Adresa bydlisté: PSC:

Datum narozeni: Cislo OP:

Telefon: Prikaz ZTP-P ¢&.

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

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

Budu mit pravodce: ano - ne

Jméno a pfijmeni pravodce:

Adresa byd|ité: PSC:
Datum narozeni: ¢.OP: Tel.:
Méam zajem o: termalni bazén - masaze

Prlvodce ma zajem o: termalni bazén - masaze

Dne: Podpis:

®
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Rekondiéni pobyt u more — predbézna prihlaska

V pristim roce 2018 se opét chystame uskutecnit zahraniéni rekondicni pobyt v Chorvatsku,
v lokalité Makarska v bezbariérovém arealu hotelu Biokovka, a to v terminu od 22. 8.
do 1.9.2018. Odjizdét z Prahy se bude 21. 8. a zpét z Makarskeé 1. 9. 2018.

Hotel Biokovka mé pro ubytovani skupin novou obchodni strategii pfidélovani pokojd. Spociva
v tom, Ze jen polovina poZadovanych pokojli v renovované &asti bude pfidélena s vyhledem
na mofe. Pro nas je zajisténo 6 bezbariérovych pokojl, které jsou s vyhledem na more,
a dalsi dva bézné pokoje k tomu. Druhou polovinu pokoju s klimatizaci mame potvrzenou
smérem k horam. Starou nerenovovanou ¢ast pokojl jsme po Spatnych zkuSenostech
z leto3niho roku neobjedndvali. Cenové relace bude v rozmezi K¢ 13 000 az 14 000.

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

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

Vzhledem k tomu, Ze pravé o tato mista je znaCny zajem, bude organizace davat pfednost
tém ¢lenum AMD, ktefi se tohoto pobytu jesté nezucastnili, anebo nebyli zafazeni v minulém
pobytu. Pobyt je vhodny i pro G¢astniky na mechanickém voziku, ktefi si v autobusu mohou
pfesednout na sedacku a nebudou vyZadovat bezbariérovy pokoj.

Pfedbéznou prihlasku mizete zaslat dvéma zplsoby. Elektronicky na e-mail:
prochap@seznam.cz a v kopii na info@amd-mda.cz. Pisemné na adresu kancelare,
rozhodujici bude datum podani na postu. Upozoriiujeme, ze pokud ti, co se budou
piihlaSovat mailem, nezaslou kopii pfihlasky i na info@amd-mda.cz, budou takto
prihlaseni brani jako nahradnici, i v pfipadé, ze se prihlasili v terminu. Termin
piihlaseni je do 7. 1. 2018.

Organizator pobytu:

Petr Prochazka
Hiebeéska 2674
Kladno PSC 272 01

nebo na e-mail: prochap@seznam.cz, kopie na: info@amd-mda.cz
Informace mozné na tel. €. 603 255 820

Za AMD v CR - Petr Prochazka
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Predbézna prihlaska na rekondi¢éni pobyt u more

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

Rekondi€ni zahraniéni pobyt v Chorvatsku — lokalita MAKARSKA
od 22. 8.do 1. 9. 2018

Jméno, pfijmeni:

Adresa:

Tel., jiny kontakt:

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

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

s jeho pfepravou v zavazadlovém prostoru,
nevyzaduji bezbariérovy pokoj.

ANO NE

Jinou pomucku:

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

\% Dne: Podpis:

Vénujte prosim pozornost dobé pobytu a odjezdu na a z Makarské
riviéry. Doba pobytu pfimo na misté je od 22. 8. do 1. 9. 2018 (10 dnu).
Odjezd z Prahy 21. 8. a z Makarské riviéry 1. 9. 2018!!!

®



SPOLECENSKA RUBRIKA

SPOLECENSKA RUBRIKA

V obdobi 1. 10. — 31. 12. 2017 oslavili zivotni jubileum tito nasi ¢lenové:

35 let - Klara Zikmundova

40 let — Katefina DuSkova,
Jana Pomikackova,
Miroslav Pfech

45 let — Anna AntoSova,
Lukas$ Kabele

70 let — Anna Bukalova,
Jana Rousalova,
Alena Malotinska

75 let - Ladislava Mertlova

Blahoprejeme!

Navzdy nas opustili:
Hanna PapeZova — 83 let

Vzpomindme!
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