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Srdce a svalové dystrofie

Reportaz MUDr. Karoliny Ceskové
.z pobytu v New Havenu

X. MDA RIDE a rozhovor s , Kadou”
Stravili jsme den s Nataliou






AMD je élenem Ceské rady I
humanitarnich organizaci, &* X
Narodni rady osob se zdravotnim [ 2
postizenim Ceské republiky 'ff-i g
a ¢lenem EAMDA - Evropské aliance S 4\-,0""
asociaci nervosvalovych nemoci. 23 - snO>

NaSe adresa:

Asociace muskularnich
dystrofikti v CR
Petyrkova 1953/24

148 00 Praha 414

Tel./ fax:
272933 777

Webova adresa:
www.amd-mda.cz

E-mail:
info@amd-mda.cz

Kancelar:

Petyrkova 1950/18 (suterén)

148 00 Praha 414

Ufedni hodiny:

pondéli  9:00 - 12:00
15:00 - 17:00

utery 13:00 - 16:00

stieda 9:00 - 12:00

ctvrtek  10:30 - 12:30
13:00 - 16:00

patek 9:00 - 12:00

V dobé& nepfitomnosti
volejte na tel.:
722 946 323

Cislo konta:

30333041/0100

. Asociace muskularnich dystrofik(i v CR, ktera sdruzuje
. postizené muskularni dystrofii (tzv. myopatii) a dal$imi
. nervosvalovymi nemocemi, je celonarodni nevladni
" neziskova organizace pusobici v Ceské republice.
Muskularni dystrofici patfi k nejtize postizenym, mnozi
: jsou odkazani na pouzivani voziku a na pomoc jinych osob
. se v8emi negativnimi disledky, které z této skutecnosti
© vyplyvaji.

. Asociace muskularnich dystrofiki prosazuje specifické
: zajmy a potfeby svych ¢lent. Pofada rehabilitatné
- vychovné kurzy, rekondiéni ozdravné pobyty, seminare,
© achové turnaje atd. Spolupracuje se zdravotnickymi
institucemi a se zahraniénimi asociacemi obdobného
© charakteru, které dnes existuji ve vétsiné zemi svéta jako
© vyznamna souéast v boji proti nervosvalovym chorobam
" a jejich nasledkim. Poskytuje téz socialné pravni
poradenstvi a jinou pomoc svym ¢lentm.

. Dulezitou soucasti ¢innosti Asociace muskularnich
. dystrofikl je vydavani ¢lenského ¢asopisu ZPRAVODAJ
© AMD, ktery vychazi ctvrtletné a poskytuje informace
¢lenm jak z oblasti vlastni ¢innosti AMD, tak i z oblasti
. lékafské 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 poméahat fesit Sirokou
. problematiku postizenych nervosvalovymi nemocemi
" véetnd déti a mladeze. Tato &innost je finanéné znacné
nakladna a zavisi na podpofe vefejnosti.

L e déred I Siiomal
Komeréni banka, Praha 4: V8em darcum a sponzorim pfedem dékujeme!
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ViZeni ctendri,

rdd bych se dnes vénoval dvéma akcim, které jsou vyznamné pro nasi organizaci. Tou prvni
je poradadni jubilejniho desdtého rocniku MDA RIDE. Je to neuvéfitelnych 10 let, co jsme
zacali organizovat tuto akci, kterd pomdhd lidem postizenym svalovou dystrofii.

Inicidtorem je predevsim clovék s velkym srdcem, Josef Kad'a KadeFdbek, ktery vSe netinavné
organizuje a bojuje s urednim Simlem, aby mohl pFipravit vidy novy a novy rocnik. Vsechno
to vlastné zacalo pred vice jak deseti lety, kdy mi zavolala Daniela, kterd mi Fekla o myslence
spojit motorky Harley Davidson, a posléze i dalsi znacky, s problematikou svalové dystrofie.
Vté dobé jsem védél, zZe se ve Spojenych stdtech jiz nékolik let kaZzdorocné kond motocyklovi
charitativni akce, kterou porddaji ,harleydii” a kterd podporuje americkou Asociaci
muskuldrnich dystrofikit (MDA), a mile mne prekvapilo, kdyZz podobny ndpad pFisel primo
od prazského klubu majitelit motocyklit Harley-Davidson, jehoz feditelem byl v té dobé pravé
Kdda. Bez vahdni jsem nabidku Daniely a Kddi pFijal a zacali jsme spolecné spolupracovat
na pripravé prvniho ceského roc¢niku. Nejdriv se vymyslel ndzev, protozZe tato charitativni akce
existovala jen v USA a prvnimi, kdo ji poFidal v Evropé, byli Svycafi. V obou piipadech pod
ndzvem Love Ride. Chtéli jsme to trochu odlisit a vznikla z toho MDA RIDE. S Danielou,
Kdd'ou a Hankou jsme se schdzeli prakticky kazdy tyden skoro cely rok a premysleli, kde
a jak usporddat prvni rocnik. Museli jsme zaloZit nové sdruzeni, napsat stanovy a zaridit
vSechny dalsi organizacni véci, které byly zakladem k tomu, abychom mohli viibec néco
porddat. Bylo to néco nového a trochu dobrodruzného. Prvni rocnik se uskutecnil v Praze
v Letnianech u nakupniho centra. Od té doby se misto kondni nékolikrdt zménilo. Ménil se
i termin, zacinali jsme v zdFi, ale jako vhodnéjsi se ukdzal Cerven. Jiz nékolik let se schdzime
predposledni sobotu v éervnu. Pétkrdt se akce konala na Smichovské ndaplavce, jeden roc¢nik
probéhlv parku Portheimka a ted uz tretim rokem budeme na Viclaviku. Bez neuvéfitelného
nadseni, predevsim Kddi, jeho manZelky Hanky, ale i dalSich, ktefi se postupem casu

pFidali a pomdhali, by takto akce tézko pokracovala dal. Nam vyznamnou mérou pomdhd
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uskutecriovat riizné aktivity, které poraddme pro nase ¢leny, tedy pro Vis. Diky MDA RIDE
také miiZete pozddat o pFispévek na riizné pomiicky, asistenty apod. Velice si vdZime toho, Ze
lidé, kteri by mohli klidné sedét doma, vénovat se svym konickiim, se rozhodnou pomdhat
druhym. Proto bych chtél podékovat vSem za jejich obétavost. Rozhovor s Kad'ou prindSime

v tomto vyddni Zpravodaje.

Dalsi vyznamnou akci v tomto roce bude konference o problematice nervosvalovych
onemocnéni pod zdstitou EAMDA. JiZ jednou jsme konferenci EAMDA porddali pred sedmi
lety a letos to bude uz jeji 47. rocnik. Za tu dobu Sel vyvoj v této oblasti dopredu, na obzoru
se objevily nové moznosti v lécbé svalové dystrofie. Nejveétsi zdajem je nyni o lék pod ndzvem
Spinraza, ktery je velkou nadéji pro lécbu SMA (Spindlni svalové atrofie). U dalsich dystrofi,
napriklad DMD (Duchennova svalovd dystrofie), jsou testoviny nékteré pripravky, které
alespon zmirnuji dopady tohoto onemocnéni. Pak jsou tu také nové metody v oblasti péce
o lidi s témito onemocnénimi tykajici se predevsim zkvalitnéni podpiirné plicni ventilace,
jak invazivni, tak neinvazivni. Velkym tématem jsou také stdle jesté neustanovend
specializovand centra, kde by byla zajisténa komplexni péce od diagnostiky po pravidelné
sledovdni pribéhu onemocnéni. To v§e a mnoho dalSich témat bude prdavé predmétem
konference, kterd probéhne 21. az 22. zd¥i letosniho roku. Chtél bych Vis proto na tuto akci
pozvat, protoZe je diileZité se s témito informacemi sezndmit. Dalsi podrobnosti najdete na

nasich webovych strankdch.

ViZeni ¢tendri, véfim, Ze si kaZdy z Vs najde v tomto vyddni Zpravodaje ¢ldnek, ktery ho

zaujme.

Preji vam prijemné jarni dny.

Zdenéek Janda

®
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DULEZITE KONTAKTY

Socialni poradenstvi vam poskytujeme v kancelari AMD:

Ufedni hodiny:

pondéli  9:00 - 12:00, 15:00 - 17:00
Gtery 13:00 - 16:00
stfeda 9:00 - 12:00
¢tvrtek  10:30 - 12:30, 13:00 - 16:00
patek 9:00 - 12:00

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

Se svymi dotazy se muzete 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 lékar neuromuskularni
poradny FN Motol

V Uvalu 84, 150 06 Praha 5
Tel.: +420 224 436 866
E-mail: radim.mazanec@email.cz

BRNO

MUDr. Stanislav Voharika, CSc., MBA
Zastupce prednosty 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

Neurologicka klinika 1. LF UK a VFN
Centrum pro nervosvalova onemocnéni
Katefinska 30, 120 00 Praha 2

Tel.: +420 224 965 536

E-mail: n-s.poradna@volny.cz

Pri objednavani na vySetfeni muze dojit
k situaci, ze v nékterych pfipadech
bude konkrétni pracovisté vytizeno
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

natolik, Ze budete pfesmérovani na jiné.

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

X. ro¢nik MDA RIDE je tady!
16. 6. 2018 probéhne jiz tradi¢ni akce,
ktera je zaméfena na podporu a pomoc

Vyzva pro éleny!!!

lidem se svalovou dystrofii. Akce zac¢ina
v 10:00 a potrva az do podvecernich
hodin. Celym dnem Vas budou provazet
hudebni kapely i znamé osobnosti.
Neodmyslitelné k tomuto dni patfi spanila
jizda Prahou na motocyklech.

Program zpestfi rdzné doprovodné
akce jako malovani na oblicej, foceni
na motocyklu, pro damy kadernictvi
a mnoho dalSiho. Samozfejmosti jsou
i stanky s nejriznéj$im obcerstvenim.
Radi bychom upozornili na dvé novinky,
akce se tentokrat bude konat v horni
Casti Vaclavského namésti, tedy pfimo
pod koném, a den prfed akci probéhne
specialni koncert.

Proto nevahejte a prijd'te!!!

Radi bychom Vas informovali, ze
si muUzZete pozadat o prispévek na
jakoukoliv pomlcku, ktera je pro Vas
nezbytna, a nehradi ji ani zdravotni
pojistovna ¢i socialni odbor, nebo
jen z&asti. Prispivat budeme z fondu
MDA RIDE.

MlzZete si pozadat i v pfipadg, Ze jste
jiz v minulosti z tohoto fondu pfispévek
obdrzeli. Proto nevahejte a posilejte své
zadosti co nejdfive na adresu kancelare,
nebo e-mailem na info@amd-mda.cz.




INFORMUJEME

47. roénik konference EAMDA

Vazeni lenoveé, pfiznivci a vSichni, které
zajima problematika svalové dystrofie
a dalSich nervosvalovych onemocnéni.
Po sedmi letech budeme opét poradat
mezinarodni konferenci pod zastitou
EAMDA (European alliance of
neuromuscular disorders association),
letos jiz 47. ro¢nik. Tato akce vzdy
pfinasi nové poznatky z oblasti péce
i vyzkumu téchto onemocnéni.

Pfrednaset o] problematice
nervosvalového onemocnéni bude
mnoho odborniki z Ceské republiky i
ze zahranici. Probirat se budou témata
z oblasti vyzkumu, ventilaCni péce
a dychacich problém0, kardiologie,

diagnostiky, genetiky, rovnéz socialni
aspekty a mnoho dalsiho.

Pfednasky se budou konat v Clarion
Congress Hotel Prague, Freyova 33,
Praha 9 ve dnech 21. 9. a 22. 9. 2018
vzdy od 9:00 do odpolednich hodin.
Program konference se bude postupné
upresrnovat.

Hotel je zcela bezbariérovy. Byli bychom
radi, kdyby se této akce zucastnilo
co nejvice z Vas. Neplati se zadné
poplatky, jen je potfeba se dopfedu
registrovat  prostfednictvim  online
formulare, ktery bude v dohledné dobé
k dispozici na naSich webovych
strankach www.amd-mda.cz. Rovnéz
zde brzy zverejnime dalSi podrobnosti.
Proto pravidelné sledujte nas web.
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Krest knihy Motorkarsky privodce po Slovensku

V utery 20. bfezna od 17 hodin se
konal kfest a autogramiada knihy
Motorkarsky privodce po Slovensku
naseho skvélého Josefa Kadi
Kadefabka!

Po dvou uspésnych Motorkarskych
priavodcich po Cechach a Moravé
se autor rozhodl zmapovat také
nejkrasnéjsi trasy Slovenska. Kromé
popisu kras pfirody a nejhezcich
historickych ~ pamétihodnosti  uvadi
opét nejlepsi hotely a penziony, v nichz
se da prenocovat za nepfili§ drahy
peniz, hospody a hospudky, kde je
mozné se dobfe najist, a samozifejmé
nevynecha ani pfihody, které zazil se
svymi kamarady. Pravodce je doplnén
mnozstvim barevnych fotografii.

Knihu pokftila Iveta Lutovska,
Zdenék Podhlrsky, Jakub Smolik
a Tomas Hauptvogel.

LUAWR =~ |

LUXOR LUXOR LUXOR

Co s nedostatkem posudkovych lékarh?

Invalidé ¢ekaji na razitko mésice.
Posudkovych lékaft je zoufale malo

Na jejich rozhodnuti zaviseji tisice lidi,
ktefi ¢ekaji na invalidni ddchod nebo
pfispévek na péci. Presto se fady
posudkovych Iékafll nebezpecné tendi.
Na ufadech uz jich chybi vice nez
Sedesat — tedy asi pétina. Podle vedeni

resortu prace a socialnich véci tak hrozi
naprosty kolaps posudkoveé sluzby.
»oituaci proto musime urgentné fesit,*
fekla ministryné Jaroslava Némcova (ANO).
Prvni dvé opatfeni, ktera vymysleli
jesté jeji predchudci, uz zacala platit:
posudkovym lékaifim se po dlouhych
letech zvedl plat a jejich fady take
zacali posilovat externisté. DalSi kroky
by méla pfipravit nové vytvorena
pracovni skupina. Kromé odbornik
z ministerstva v ni zasednou také
ombudsmanka, prakticti doktofi nebo
zastupci zdravotné postizenych.

VYSSi ODMENA

.Na zménach postupné pracujeme.




INFORMUJEME

Od ledna jsme navysili odmény
posudkovym lékafim, a to na Uroven
jejich kolegli ve zdravotnictvi. Pokud by
totiz zGstaly nizsi, nikdo by k ndm pracovat
nepiisel,“ potvrdila naméstkyné pro
socialné pojistné systémy lva Merhautova.
Doposud si totiz zaCinajici doktofi pfisli
na ufadu jen na 25 tisic korun hrubého
mési¢né. Posudkovym lékafim navic
zacali pomahat odbomi asistenti a smluvni
lékari — tedy lidé, ktefi nejsou ve sluzebnim
poméru a nepozaduje se po nich
atestace z posudkového Iékafrstvi. Prvni
z nich nastoupili pravé tento mésic.
Za ukol maji vypracovavat podklady,
o které se pak posudkovy Iékaf opfe.
Asociace posudkovych lékafi ale
upozoriuje na to, Ze toto feSeni muze
byt jen nouzové. ,Jde jen o kratkodobou
provozni zaplatu.

Ubytek by se nemél dlouhodobé Fesit
nahradnim personalem. Ministerstvo
by mélo naopak do oboru pofradné
investovat tak, aby se naSel dostatek
skute¢né kvalifikovanych sil,“ uvedla
asociace v prohlaseni. Stat se totiz
podle ni bez Iékarft s potfebnou atestaci
rozhodné neobejde.

Problémy s lékafskou posudkovou sluzbou
feSi ministerstvo prace léta. Nedostatek
odborniki totiz brzdi vyfizovani invalidnich
dlchodll a prispévkl na pédci. Lidé
Cekaji na razitko dlouhé mésice
.Nevypracovanych posudkU, u nichz jiz
uplynula zakonna Ih(ita, eviduje |ékafska
posudkova sluzba témér devét tisic.
Odvolaci komise pak takovych pfipadu
hlasi ¢tyfi a pul tisice,” pfiznava mluvéi
resortu Petr Sulek. Casto jde pfitom
o invalidy, ktefi se bez pfispévku statu
neobejdou. Bez posudku ale na néj
nedosahnou.

Rukama posudkovych lékaft projde
kazdoro¢né téméf 400 tisic Zzadosti.
Na zakladé jejich rozhodnuti se pak
rozdéluji miliardy. Jen invalidnim
dlchodclm stat loni poslal zhruba
43 miliard korun a lidem, ktefi pobiraji
prispévky na péci, poskytl vice nez
25 miliard korun. Davky pro osoby se
zdravotnim postiZzenim spolykaly kolem
dvou miliard korun.

SDILENi DOKTORU

Do budoucna by mohly ,posudkariim®
pribyt i dalsi pravomoce. Ministerstva
prace a zdravotnictvi totiz uvazuji o tom,
e by propojila Cinnosti posudkovych
a reviznich lékafd — tedy odbornikd,
ktefi sedi ve zdravotnich pojistovnach
a rozhoduji o narocich pojisténcu. ,Dnes
jsou tyto Cinnosti od sebe nesmysiné
oddéleny. Lékafi v obou funkcich pfitom
délaji témeér totéz — hodnoti zdravotni
dokumentaci pacienta. Propojeni by tedy
byl pomérné racionalni krok, ktery by
mohl rozumné vyuzit kapacity stavajicich
Iékar," fekl pfed Easem Deniku naméstek
ministra zdravotnictvi Roman Prymula.

KOLIK ODBORNIKU CHYBI?

» 296 posudkovych Iékafd dnes plsobi
v Cesku

» 362 stolikamisty pro posudkové Iékafe
pocita ministerstvo prace a socialnich
véci (pétina je tedy neobsazenad)

+ 380 tisic posudkl loni vypracovali
Iékafi okresnich sprav socialniho
zabezpeceni

« 9 tisic posudkl nebylo vyfizeno
v zakonné Ihité.

zdroj: Denik.cz
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Zadosti pribyva, ale pec¢ovatelé chybéji

Mésta na jihu Moravy feSi nedostatek
zaméstnancii v pecovatelskych
sluzbach. Davodem je nizky plat
a narocna prace. Pocet Kklientd
naproti tomu neustale roste.

Jizni Morava — Az dvojnasobné vice
lidi vola v Hustopecich na Breclavsku
po pomoci od pecovatelské sluzby.
NeutéSeny stav se ve mésté snazi
zmirnit dalSimi  pracovniky. ,Mame
az ke stovce klientt a na tento pocet
jsme meéli doposud tfi zaméstnance.
Navic poskytujeme péci i ve vecCernich
hodinach a je zajem i o vikendové
sluzby,” uvedl vedouci socialniho
odboru v Hustopecich Tomas Laz.

S nedostatkem zaméstnancu se potykaji
i v dalSich méstech z jihomoravského
pfihranici.

Pecovatelska sluzba se stara zejména
domacnosti a nechtéji nebo nemohou
odejit napfiklad do penziond nebo
dalSich socialnich zarizeni. ,Prvotné se
starame o staré lidi, ale vyjimkou nejsou
ani zdravotné postizeni. Jedna se
hlavné o rozvoz obéd, zajisténi osobni
hygieny, nakup ¢&i vyprani pradla,”
vyjmenoval Laz.

Pravé naro¢na prace na télo i mysl
a nizké platy jsou dlvody, pro¢ chybi
v zafizenich persondl. ,Nemuzeme
nabidnout velké mzdy. Tohle je

nepretrzita prace, v€etné svatkl. Jsme
vlastné takovy domov dlchodcl na
kolec¢kach, neustale v terénu. Neni
lehké sehnat nového zaméstnance, jen
tak nékdo u toho nevydrzi,“ posteskla
si Dana Kminkova z pecCovatelské
sluzby Homediss v Hodoniné&. Casto se
podle ni navic stava, ze musi nového
Clovéka jesté znovu fadné proskolit.
~Jelikoz spolupracuje se starymi lidmi,
musi presné védét, co, kdy a jak udélat.
Z osmdesati procent jde o pomoc

s osobni hygienou nasSich klientd.
To nezvladne kazdy,“ upozornila
Kminkova.

Z informacéniho systému o primeérném
vydélku vyplyva, Ze si loni peCovatelé
v socialnich sluzbach vydélali
v priméru okolo devatenacti tisic
hrubého i s odménami a vsemi
prispévky.

Nastupni plat je v8ak podle Asociace
poskytovateltl socidlnich sluzeb Ceské
republiky pfiblizné dvanact tisic hrubého
bez pfiplatkd. ,Jiz od poloviny roku
2016 feSime zménu platovych tabulek
v odmeéfovani socialnich pracovnikl
a pecovatell,” uvedl feditel asociace
Jifi Horecky.

Poukazal také na to, Ze uz ted ma Ceska
republika vyrazné méné pracovnik(
v socialnich sluzbach nez jiné zemé.
-A Cislo se nadale zmenSuje,”
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poznamenal Horecky s tim, ze
v zafizenich nyni chybi az deset tisic
lidi.

Ministerstvo prace na podzim slibilo,
Ze sahne do rezerv a kraje dostanou
dalSi penize na socialni sluzby. Vlada
schvalila uvolnéni vice nez jedné
miliardy korun na navySeni mezd.

O penize si pfitom mohly zazadat jak
krajské pFispévkové organizace, tak ty
soukromé. ,Je dobfe, ze aspon néco
malo navic oSetfovatelé dostanou. My
se o naSi babiCku zvladame starat,
ale néktefi takovou moznost nemaji.
A kdo to pak bude délat?” zamyslela se
Bfeclavanka Lucie Musalkova.

Napln pecovatelské sluzby

* Poslanim pecovatelské sluzby
je pomahat uzivatelim zvladat
v nepfiznivé socialni situaci pobyt
v domacim prostredi.

Sluzba je wuréend ddchodcim
a osobam se zdravotnim
postizenim, ktefi se nejsou schopni
sami o sebe postarat. Netyka
se v8ak lidi s tézkym mentalnim
postizenim.

Mezi poskytované sluzby patfi
napfiklad dovoz obéda, pomoc
pfi pfipravé a podani jidla a piti,
nakupy a rGzné pochuzky, uklid,
odvoz autem na ufad a pomoc pfi
hygiené.

ANETA BERANKOVA

zdroj: Breclavsky denik




SOCIALNi PROBLEMATIKA

Prava postizenych pod dohledem ombudsmanky. Sabatova se
chce hendikepovanym vénovat komplexnéji

Verfejna ochrankyné prav od
1. ledna sleduje také dodrzovani
prav postizenych lidi. Zaméfi se
predevS§im na vzdélavani, praci, na

pfistup postiZzenych lidi do budov ¢&i na
socialni ochranu. Ombudsmanka Anna
Sabatova to fekla v pondéli na tiskové
konferenci.

Pravy hendikepovanych se v minulosti
uz zabyvala, feSila vSak jen jednotlivé
stiznosti, napfiklad v  socialnim
zabezpeceni.

Nyni se bude diky novele zakona pravy
lidi s postizenim vénovat komplexnéji,
jeji dosavadni plsobnost se rozsifi
napfiklad o prazkumy, vydavani zprav
Ci osvétove Cinnosti. V pfipadé shledani
systémového nedostatku bude davat
doporuceni vliadé.

Ombudsmanka chce nejdfive zfidit
jedenacti¢lenny poradni organ, ktery
by ji mél pomoci definovat ukoly, jimiz
je tfeba se zabyvat. Schazet se bude
Ctyfikrat do roka.

Zasednout by v ném méli lidé
zastupujici rzné typy zdravotniho
postizeni a lidé, ktefi se v ochrané
prav osob se zdravotnim postizenim
angazuji. Nominace do né&j vzejdou
i z vyjezdd ombudsmanky do kraju, kde
se bude setkavat s lidmi se zdravotnim
postizenim a se zastupci pfisluSnych
organizaci.

budeme

.Zabyvat se predevsim

tedy pfistupnostikinformacim, dobudov,
k sluzbam, také oblasti vzdélavani,
prace, socialniho zabezpeceni,
svépravnosti. Zameéfime se i na oblast
prava na zivot v komunité. Jde o Siroké
téma, v podstaté to v néjaké podobé
zasahuje vSechny oblasti Zivota,” uvedla
Sabatova.

Ceska republika se zavazala k pInéni
mezinarodni dohody o pravech
postizenych lidi zhruba pfed osmi
lety, donedavna ale neurcila, kdo
by mél na jeji dodrzovani dohlizet.
Na ombudsmana padla volba
podle zdudvodnéni kvlli tomu, Ze
je nezavisly na ostatnich slozkach
Moci.

zdroj: irozhlas.cz

Anna Sabatova
Foto: Sarka Sevéikova




Pristroj velky jako kniha pomaha pacientim dychat, nosi ho vSude

s sebou

Upoutani na luzku, dychajici s pomoci
pristroje. Tak Casto vypadali pacienti
v ostrovské nemocnici. Nyni se
ostrovska nemocnice stala sedmou
v celé Ceské republice, ktera nabizi
moznost zapUjéeni umélé dychaci plicni
ventilace.

Pro pacienty, ktefi sami spontanné

nezvladaji dychat, ale mohli by se o né
starat jejich nejblizsi, zfidila Nemocnice

\‘
-6 I i

v Ostrové Centrum pro domaci plicni
ventilaci.

.10 je metoda, kdy specialni pfistroj
o0 néco vétsi nez tlusta kniha, ¢astecné
nebouplnénahrazuje spontannidychani,
navic v domacim prostfedi,” uvedla
mluvEi nemocnice Markéta Singerova.

Ostrovska nemocnice, patfici do
skupiny Nemos, tuto sluzbu poskytuje
jako jediné zafizeni v Karlovarském kraji.

k,

i

>
e,

Uméla plicni ventilace v ostrovské nemochici. | foto: Vaclav Slauf, MAFRA

(2)



V domacim prostiedi byva pacientiim lépe

Soucasti péce je i non stop telefonicka
linka, ktera slouzi ke konzultacim rodiné
v pécdi o jejich blizkého.

,V domacim prostifedi dochazi ke
zlepSeni psychického stavu pacienta,
snizeni  rizika  infekce, alespon
k c&aste€nému navratu ke zpulsobu
Zivota, jakym Zil pfed urazem nebo
zavaznym onemocnénim. Vylouceny
neni ani navrat k puavodni profesi.
Mnoho pacientd ostrovského centra
muize cestovat osobnimi vozy, vlaky
i letadly, nepotrebuji ke svému transportu
sanitni vlz s asistenci zdravotniku,*
uvedla koordinatorka projektu Kamila
Zikmundova.

Pacienti, ktefi jsou odkazani na umélou
ventilaci, jsou Casto po urazech nebo
trpi onemocnénim nervd a svall.

,D0 centra pro domaci plicni ventilaci
mohou pfejit pacienti, ktefi jsou nyni na
lzkachnaslednéintenzivnipéce.Vramci
pilotniho programu nabizime kompletni
pfevedeni pacienta do domaci péce,”
nabidl zajemcim feditel nemocnice
v Ostrové FrantiSek Werner.

Nemocnice pfipravi pacienta a jeho
rodinu na vS8echny mozné eventuality,
které by mohly nastat. Centrum
poskytuje plicni ventilator s interni
i externi baterii a s moznosti pfipojeni
do autobaterie, vzdaleny alarm
k ventilatoru, kombinovanou odsavacku
a pravidelné dodavky spotfebniho
materialu dle potfeb daného pacienta,
a to bez doplatku.

.Nemocnice Ostrov na oba pfistroje
poskytuje navic 24hodinovy servis,
pfipadné zajistuje okamzitou vyménu
nefunkéniho pristroje. Soucasti péce
je téz komunikace s praktickym
Iékafem pacienta,“ ubezpecuje
Zikmundova.

Pacient, ale i jeho cela rodina a blizké
okoli musi projit specialnim Skolenim,
jak se chovat v pfipadé vypadku
zarizeni.

,Naudi se ovladat odsavacku, mérit
a sledovat zivotni funkce a zvladnout
alespon zakladni dechovou rehabilitaci.
Pokud se objevi komplikace, je dulezité
zachovat chladnou hlavu a problém
feSit. Ve stresové situaci to vSak mulze
byt obtizné. Spolehlivy telefon, Cisla na
zachrannou sluzbu a servisni techniky je
tak nutné mit stale po ruce. Pravidelné
vymény tracheostomické kanyly provadi
koordinatorka v domacim prostfedi,”
vysvétlila Singerova.

Petr Toman

zdroj: https: //vary.idnes.cz/plicni-
ventilace-pacient-nemocnice-ostrov-
zdravotnictvi-pmm-/vary-zpravy.
aspx?c=A171204_368374_vary-
zpravy_ba
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V Liberci ubydou bariéry

Nebezpecné prechody pres silnice
nebo vysoké najezdy na chodniky.
To vSe feSi handicapovani lidé, pro
které se tak bézna situace muize stat
fatalni.

Liberec — Zjednodusit jim pohyb po
Liberci pomGze projekt pocitova mapa
bariér, ktery by mél odhalit problematicka
mista. Na mapovani Liberce bude

meésto spolupracovat se spolkem D. R.
A. K. a spole¢nosti Tyflocentrum.

»1ech problematickych mist je dost. Za
zminku stoji napfiklad pfechod z Lipové
ulice smérem na Obla¢nou. Ten je pro
lidi na vozicku velmi nebezpecny,” sdélil
Ladislav Kofinek ze spolku D. R. A. K,

podle kterého si zdravi lidé jen malokdy
uvédomi, jaké problémy mize pfinést
i jen o par centimetrd vy$si chodnik.
Mapovani meésta bude probihat
postupné. V prvni fazi se bude jednat
o centrum. ,Budeme sbirat od
organizaci, které pracuji s nevidomymi
¢i imobilnimi osobami, data, ta pak
vyhodnotime a budeme vymysSlet
konkrétni podobu napravnych opatreni,”
sdélil naméstek primatora lvan Langr.
Na nékteré Upravy by podle n& mohlo
dojit uz v letosnim roce.

zdroj: Liberecky denik




Dobie pristupna MHD musi byt standardem,

ARCHITEKTONICKE BARIERY

rozhovor

s primatorkou Adrianou Krnacovou

Na odstrafiovani bariér v hlavnim mésté
jsou vynakladany fadové miliardy
korun. Upravuji se zastavky, nakupuji
nizkopodlazni tramvaje a autobusy,
buduji se vytahy v metru. Jaké dalsi
projekty pro handicapované Praha
chystd jsme se =zeptali primatorky
Adriany Krnacové. Zajimalo nas i to,
jak hodnoti ¢innost NRZP CR a jak se ji
s touto organizaci spolupracuje.

Vazena pani primatorko, udélila jste
zastitu 15. rocéniku predavani cen
Mosty. Jak tuto akci hodnotite?

Rozhodné jako velmi pfinosnou. Cena
Mosty, kterou Narodni rada osob se
zdravotnim postizenim letos jiz po
patnacté udéluje, podle mé pomaha
vytvafet mosty mezi  zdravymi
a osobami se zdravotnim postizenim.
Coz je z mého pohledu nesmirné
zasluzna prace. Minuly rok jsme za
nasi digitalni mapu pfistupnosti budov
a vefejnych prostor vyhrali jednu
z cen, takzZe i proto jsem rada, Ze hned
nasledujici ro¢nik se vyhlasuje v Praze.

Sledujete ¢innost Narodni rady osob
se zdravotnim postizenim CR? Jak
vnimate jeji aktivity?

Cinnost Narodni rady osob se
zdravotnim postiZzenim samoziejmé
sleduji a jeji aktivity nelze vnimat jinak
nez pozitivné, zejména s pfihlédnutim
k jejimu podilu na tvorbé legislativy pro
osoby se zdravotnim postizenim.

Kolik penéz Praha ro¢né investuje
do odstranovani bariér ve verejném
prostoru? Ktera opatieni z posledni
doby byla podle Vas nejpotiebnéjsi?
Kde naopak vidite rezervy?

Castka se neda jednoduse vygislit,
protoze opatifeni vedouci ke zlepSeni
pfistupnosti jsou Casto skryta
ve vétSich projektech, ale pohybujeme
se v fadech miliard. Napfiklad
v ramci rekonstrukci tramvajovych
trati dochazi automaticky i k upravé
zastavek na bezbariérové. Obdobné
to plati u rekonstrukci celych ulic,
kde se dba nejen na estetiku
vefejného prostoru, ale také na
jeho pfistupnost pro vSechny. Ted
mame v planu rekonstruovat
tfeba Vinohradskou. Nejen
rekonstrukci zastavek, ale i nakupem
nizkopodlaznich tramvaji a autobusl
a budovanim vytahtd do stanic metra
se zlepSuje i dostupnost MHD, ktera
musi byt v dnedni dobé standardem.
V zafi letoSniho roku uzavfel Dopravni
podnik smlouvu na dodavku 200
nizkopodlaznich autobusl, v sou€asné
dobé probiha vybérové Fizeni na dalsi
tfi stovky nizkopodlaznich autobusu.
V' minulém roce byl otevien novy
vytah do stanice metra Mustek,
ktery propojil trasy A a B.
Nyni je v prazském metru
jiz 70 procent vSech stanic
bezbariérovych a dalsi pfibyvaji.
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Jaky je zajem o digitalni mapu
pristupnosti verejnych objektl, jak
to vypada s ohlasy na jeji anglickou
verzi?

Ohlasy na mapu pfistupnosti jsou
veskrze pozitivni. Spusténi jeji anglické
mutace bylo prezentovano v fFijnu
na Mobility Féru v Toulouse v ramci
pracovni skupiny Barrier-free City for all
- ainatujsme méli velmi dobré ohlasy.
Informace z mapy pfistupnosti jsme
vyuzili i ve spoleéném projektu s Prague
City Tourism. Jedna se o brozuru Ctyfi
prazské prochazky bez bariér, ktera
provede navstévniky nejznameéjSimi
misty metropole po trasach uréenych
lidem s omezenou schopnosti pohybu.
Turisté ji mohou zdarma ziskat
v navstévnickych centrech PCT nebo
volné stahnout na webu.

Jak v Praze v soucasnosti funguje
a rozviji se takzvana preprava ode
dvefi ke dvefim?

V soucasnosti je zajiStovana pfeprava
osob se snizenou schopnosti pohybu
a orientace s trvalym pobytem v hlavnim
mésté Praze. ZajiStujeme dva typy
sluzeb, a to pfepravu s moznosti pomoci
pred zahajenim a po ukonc¢eni prepravy,
druhym typem je pfeprava s moznosti
dopravni asistence béhem pfepravy,
kdy jsou sluzby dopravniho asistenta
vyuzivany Casto jako doprovod déti pfi
svozech do dennich stacionara.

Jaké dalSi projekty zaméiené na
odstranovani bariér Praha nabizi a co
nového chysta?

Jesté v listopadu chceme otevfit vytah ve
stanici metra Palmovka. Pfedpokladam
také, ze opét bude vyhlasena grantova

na odstranovani bariér

vyzva
vefejném prostoru. Samoziejmé také
pokracujeme v naplfiovani koncepce

ve

na odstrafiovani bariér ve vefejné
hromadné dopravé v Praze a pfistim
roce by méla byt zahgjena realizace
vytahd do stanic metra Karlovo
nameésti a Opatov, probiha pfiprava
na bezbariérové Upravy tramvajovych
zastavek Maniny, Vychovatelna,
Karlovy lazné a dalSich, intenzivné
se zabyvame pristupnosti pfistavist
prazskych pfivozi. Je toho jednoduse
hodné a jsem za to rada.

Dékujeme za rozhovor.

autor: Vaclav Krasa
zdroj: Mosty 5/2017
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Jsme soucasti prfibéhi s dobrym koncem - Klinické dny
pro pacienty s nervosvalovym onemocnénim

Jakékoliv nervosvalové onemocnéni
(NSO) vyzaduje komplexni péci mnoha
specialisttl, jejichz pocet se méni
v souvislosti s progresi onemocnéni.
V CR dosud nemame k dispozici
opravdové nervosvalové centrum,
které by bylo schopno obsahnout péci
o pacienty s NSO komplexné, tedy i se
zajisténim kardiologické, ortopedické
a ventilacni péce na jednom misté.

Kdyz se na nasi pacientskou organizaci
End Duchenne pfed tfemi lety obratila
pani Mgr. Helena Kocova, Ph.D., se
zajimavym projektem — Klinické dny,
vidéli jsme v ném moznost, jak vyplnit
chybéjici ¢ast v oblasti specializované
péfe o pacienty s nervosvalovym
onemocnénim, a realné tak zlepSovat
jejich  kvalitu Zivota. Dlouhodobé
podporujeme  mySlenku  propojeni
pacientskych organizaci zamérenych
na NSO. Pomahame pacientim nejen
se svalovou dystrofii Duchenne/Becker,
SMA, ale i s nespecifickymi dystrofiemi.
Smyslem projektu je pomahat rodinam
pacient s NSO, kterym je sdélena
nevylécitelna diagndza jejich ditéte.

Jsme jakymsi mostem mezi prostfedim
nemocni¢nim a tim rodinnym a lidskym.
Snazime se zkuSenosti, které jsme jako
pecujici rodiCe o déti s nervosvalovym

onemocnénim ziskali v minulosti,
pfedavat rodinam, které se snazi
vyrovnat s tézkym onemocnénim

a novym osudem a uci se zit. Pravé jim
chceme pomahat tim, ze jim pfedame
tolik potfebné informace o moznostech

rehabilitace, specialnich pomuckach,
vzdélavani, socialni podpofe,
bezbariérovém bydleni, vyzkumu,
klinickych testech atd.

Nervosvalova onemocnéni jsou ve

véts§iné prfipadud progresivni povahy,
a proto je u nich velice dulezita
prevence. Po ur€eni zavazné diagnozy
se zivot rodiny oto¢i o 180 stupnu. Je
tfreba zacit s kazdodenni rehabilitaci,
pfizpUsobit bydleni okamziku, kdy dité
pfestane samo chodit, najit specialni
S8kolu ¢i Skolku, vyfidit poukazy na
mnoho pomucek, najit asistenty, ziskat
finanéni pomoc na pomucky, které
zdravotni pojistovny nehradi, najit
odborné Iékare atd.

S tim vSim dokazeme pecujicim rodinam
pomoci. Mgr. Ko€ova je nejen odbornici
na specialni vzdélavani, ale je sama
také matkou ditéte s nervosvalovym
onemocnénim.

Klinické dny se konaji vZdy prvni Ctvrtek
v mésici ve FN Brno. Jde o odbornou
psychosocialni pomoc pecujicim
rodicm a pacientim, duSevni
a odbornou podporu napfiklad béhem
hospitalizace ditéte pfed narocnou
operaci skoliézy patefe a po ni,
nebo tfeba o odbornou pomoc pfimo
v rodinach. Snazime se jim poskytovat
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odbornou a lidskou podporu a byt jim
k dispozici i mimo ordinacni hodiny,
tedy nepretrzité, prestoze se také sami
nepretrzité starame o déti s t&zkym
nervosvalovym onemocnénim.

A jak vidi projekt Klinické dny sami
|ékafi? Podle pfednostky Kliniky détské
neurologie LF MVU a FN Brno Doc.
MUDr. Hany OSlejSkové, Ph.D., projekt
pomaha lékaflim v nelehkém ukolu
péfe o pacienty s nervosvalovymi
onemocnénimi. ,Naplni prace I|ékafe
je nejen medicinska, ale i socialni
a psychicka podpora pacientll a jejich
rodin. V tomto nam velkym dilem
pomaha spoluprace s pacientskou
organizaci End Duchenne.

Rodi¢e ziskavaji navic i nahled do
problematiky vzdélavani v ramci
inkluze. Res$i i bézné situace, jak
postupovat v ramci Skoly v pfipadé, ze
dité je z néjakého divodu dlouhodobé
hospitalizované,” fika  OsSlejSkova.
Poukazuje na to, Ze centrum disponuje
nadechovymi trenazéry a pacienti

a jejich rodiCe jsou béhem klinickych
dnl zacviCeni na praci s nimi a maji
je zapuUjceny k dalSimu domacimu
tréninku.

.My, lIékafi, pak mame vice ¢asu na dalSi
pacienty. Jisté je i pro rodi¢e mnohem
prijemnéjSi, ze o svych kazdodennich
problémech maji moznost popovidat
s lidmi, ktefi pro né maji pochopeni,
Casto si sami né¢im podobnym prosli,*
dodava prednostka.

Za Sest mésicl prace na projektu
Klinické dny ve FN Brno jsme diky
Helené Kocové vstoupili do vice nez
50 rodin pacientd s nervosvalovym
onemocnénim. Radi bychom v projektu
pokracovali i v dalSich letech. Dékujeme
za finan¢ni podporu Nadaci Agrofert,
firmé& ON Semiconducto, Kontu Bariéry
a Nadaci CEZ (Pomahej pohybem).

zdroj: Pavlina Holubcova
www.endduchenne.cz

Tady je jeden z pfibéhti s dobrym koncem:

Mému téZzce zdravotné postizenému
synu Jakubovi je 15 let a lékafskych
diagn6z ma nékolik. Jeho hlavnim
onemocnénim je geneticky vrozena
progresivni svalova dystrofie ,Duchennova
typu®, progresivni osteoporoza,
obstrukéni spankova apnoe atd.

Kuba je od svych Sesti let upoutan na
invalidni vozik a polohovaci postel.
Jeho nemoc postihuje predevsSim
kosterni svalstvo, jinak je ale vysoce

inteligentni a na to, jaky ma osud, velmi
pozitivni dité, tedy dnes uz ,pubertak®
neboli skoro ,dospélak®. Vzhledem
k jeho stale se zhorSujicimu zdravotnimu
stavu a progresi vSech nemoci musel
podstoupit velmi naro¢nou a slozitou
operaci tézké skolibzy a deformity
patefe. Bohuzel s jeho diagnézou byl
problém zajistit takové pracovisté, kde
by mu mohli |ékafi specialisté pomoci.
Shodou nahod a okolnosti jsme se

®



ke kyzenému vysledku dopracovali
pfes pani Helenu KoCovou z projektu
Klinické dny pacientské organizace End
Duchenne.

Operace byla komplikovana a velmi
naro¢na, pooperacni péCe samozrejmé
také. Nicméné zakrok se povedl
a dnes, tfi mésice po operaci, nema
Kuba bolesti a kvalita jeho Zivota se
zlepSila. Samozfejmé ja, jako jeho
matka, jsem ze vSech véci a okolnosti,
které se v souvislosti s jeho operaci
a stale se zhorSujicim zdravotnim
stavem udaly, na jedné strané Stastna,
Ze se to povedlo, ale na strané druhé
unavena a vycerpana. Ale tak to prosté
je. Jsme na tom jako milujici rodice asi
stejné. Je to prosté kazdodenni boj se
zivotem, nemoci, ufady, sebou samymi
a okolim. Ja to pfirovnavam ke ,kre¢kovi
v kole€ku“. Pofad béha, toci se a pak je
uplné vyfizeny.

Chtéla bych timto kratkym ¢lankem vzdat
hold a vyjadfit veliké podékovani
pani Helené KocCoveé, ktera mi svymi
béznymi ,Zenskymi“ radami pomohla,
a to predevSim po psychické strance.
Moc dékuji také lékarim, predevSim
doc. MUDr. Martinu Repkovi a jeho
spolupracovnikim z FN Brno, za to,
ze operaci provedli, a také za to, ze
doc. Repka jako Iékar stale hleda nové
technologie a ma chut a vuli pomahat
takhle nemocnym détem, které to v
zivoté vlbec nemaji lehké a jejichz
zivotnost je tzv. ,omezena“. Dékuji i za
to, ze dava nadéji jejich nestastnym
rodi¢iim.

Pani Helena mi byla a samozfejmé
stale je velikou oporou i proto, Ze
Iékafi v dnesni uspéchané a hektické
dobé nemaji tolik ¢asu byt rodi¢im
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psychickou podporou a vénovat jim delSi
Cas, vysvétleni, aby se se vSim mohli
vyrovnat. Bohuzel, takova je dnesni
doba - supertechnologie, vybaveni,
ale na duchovno a lidskou stranku moc
C¢asu nezbyva. Proto jsem moc rada
za to, ze jsem naSla takovou milou
a spfiznénou dusi v podobé Helenky,
ktera je asi naSim straznym andélem,
protoze se na ni mohu kdykoliv
spolehnout a obratit s ¢imkoliv. Sama
ma také velmi nemocnou hol&icku,
o kterou pecCuje, a asi proto je tak
empaticka a chapajici, protoze to sama
také zaziva a vi, jaké to je.

Je moc fajn, kdyz se mate ve svych
kritickych situacich na koho obratit,
a vite, Ze vam aspon trochu pomuze,
podpofi vas a nenecha na ,holickach®
i po strance materialni. Clovék by si
fekl, ze by to mélo byt samoziejmé,
kdyz uz prozivate nevesely zivot svého
vlastniho ditéte, které milujete, a vite,
Ze limity jsou stanoveny jeho nemoci.
Ale neni to tak. Co si nevybojujete, to
nemate, jak materialné, tak psychicky.
VSe je béh na dlouhou trat, na ktery
potfebujete hodné trpélivosti a pokory...
Timto bych chtéla vzdat hold vSem
lidem, ktefi se snazi podat pomocnou
ruku, pomahaji vysvétlita pochopit urcité
véci, prezit drsnou realitu vSedniho dne.
S Uctou a srdcem na dlani ke viem
nemocnym détem a jejich obétavym
rodi¢lm, pFibuznym, fajn lékaram,
ktefi se snazi, milym sestfickam
v nemocnicich a vSem dobrym lidem
preji hezké dny a ,slunce v dusi®.

Petra a Jakub Rohelovi z Ostravy
zdroj: www.endduchenne.cz
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PROBLEMATIKA SVALOVE DYSTROFIE

Srdce a svalové dystrofie

Srdce, které je vlastné pumpou rozhanéjici
krev cévami do celého téla, je dutym
svalem podobné mikroskopické stavby
jako svaly kosterni. Z tohoto faktu vyplyva,
Ze byva Casto postizeno pfi vrozenych
a dédicnych svalovych chorobach.

Postizeni srdce muze byt v zasadé
dvojiho druhu.

Podobné jako ostatni svaly ovladajici
hybnost mize i myokard ztracet svou
silu tim, Ze svalové bunky zanikaji
a jsou nahrazovany vazivem, které
nema schopnost stahovani — kontrakce.
Dochazi k vzniku tzv. kardiomyopatie.
Jde o srde¢ni nedostateCnost ve
smyslu funkce srdce jako pumpy.
Kardiomyopatie se projevuje predevsim
dusnosti, kterd se mulze objevovat
zpocCatku pouze po fyzické namaze,
pozdéji se stava trvalou i v Kklidu.
DalSim pfiznakem mohou byt napf.
otoky dolnich koncCetin a zvySena
tepova frekvence. Hlavni diagnostickou
metodou je ultrazvukové vysSetfeni
srdce, které velmi presné ukaze
stav srde¢ni svaloviny a schopnost
vypuzovat krev do ob&hu.

Dalsi zavaznou poruchou, ktera
postihuje srdceunemocnychsesvalovou
dystrofii, jsou zmény srde¢niho rytmu.
Cast srdeéni svaloviny je specializovana
na tvorbu a pfenos vzruchu jednotlivymi
srde¢nimi oddily. Jde o ddmysiny
systém, ktery umoznuje srdci reagovat
na razny stupen zatéZze zpomalovanim
nebo zrychlovanim tepové frekvence

a koordinaci Cinnosti jednotlivych Casti
srdce. Normalni frekvence je 50 - 100
tepl za minutu, velmi trénovani vytrvalci
mohou mit frekvenci i nizSi. Poruchy
rytmu se nazyvaji arytmie. Nékteré jsou
nevyznamneé a Clovéka nijak neohrozuji
(napf. nékteré druhy extrasystol - stahy
komor mimo normalni frekvenci),
nékteré jsou naopak velmi zavazné
a mohou vést k okamzité smrti. Patfi
sem napf. fibrilace - kmitani komor:
ta ma stejny dopad jako zastava
srde¢ni. Stahy jsou tak rychlé, ze vlastné
nedochazi k zadnému cCerpani krve
ze srdce. Jiné arytmie mohou naopak
vést k zpomaleni srde¢niho rytmu
do té miry, ze dochazi k nedokrveni
mozku a pfechodnym ztratam védomi.
Zakladnim vySetfenim pro odhaleni
arytmie je elektrokardiogram (znamé
EKG). V poslednich letech se stale vice
pouziva dlouhodobé, tzv. Holterovo
monitorovani, kdy je srde¢ni cCinnost
sledovana a vyhodnocovana za
24 hodin, eventualné za deli dobu.
Zavazné arytmie se |é¢i medikamenty
(antiarytmiky), nékdy je nutné
implantovat  kardiostimulator,  ktery
nahrazuje podle potfeby srde¢ni rytmus
pacienta, nebo i tzv. defibrilator, ktery
je v pfipadé potieby schopen zrusit
zavaznou arytmii slabym vybojem.

Kazda ze tfi nejCastéjSich svalovych
dystrofii ma jiny charakter a vztah

k srde¢nimu postizeni.

Facioskapulohumeralni muskularni
dystrofie, ktera se vyznacuje slabosti
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pletence ramenniho, obli¢ejového
svalstva a v mensi mife i dolnich
koncetin, nikdy nepostihuje srdce.

Pro dalSi dvé nejcastéjSi myopatie je
postizeni srdce obligatnim pfiznakem.

U myotonické dystrofie, kde je postizeni
svalu ¢asto lehkého stupné, je zasazen
predevSim pFevodni systém: pacienti
trpi raznymi formami srdec¢ni arytmie.

Dystrofinopatie je nejzavaznéjsi
svalova dystrofie, ktera se projevuje
bud' jako tézsi forma, tzv. Duchennova
svalova dystrofie, nebo jako lehdi
Beckerova svalova dystrofie. Srdce je
postizeno predevSim kardiomyopatii.
Pfi Duchennové formé je rozsah
poklesu srdecni funkce nejvyraznéjsi,
ale vzhledem k znanému omezeni
pohyblivosti téchto nemocnych jsou
naroky na srdce malé a kardiomyopatie
zUstava proto Casto bez pfiznaka,
eventualné lze nalézt zvySenou
pulsovou frekvenci. Zato pfi Beckerové
formé dystrofinopatie, kdy jsou pacienti
dobfe hybni do vy3Siho véku, se
kardiomyopatie dostava do popredi a
stava se hlavnim rizikovym faktorem,
ktery muze zkratit délku Zivota. Néktefi
nemocni s touto muskularni dystrofii
mohou mit jen zcela lehké postizeni
kosternich svald a hlavni chorobou,
ktera je pfivadi k lékafi, je srdecni
slabost. Gen dystrofinu je umistén
na tzv. pohlavnim X chromozomu:
rozvinutou formou onemocni tedy
pouze osoby muzského pohlavi, zeny
jsou tzv. prfenaSecky. Tyto prfenaSecky
ale mohou mit také znamky myopatie
lenéiho  stupné. Postizeni srdce

PROBLEMATIKA SVALOVE DYSTROFIE

kardiomyopatii je dokonce u téchto zen
velmi ¢asté (bezpfiznakové postizeni je
uvadéno az u 90 % téchto zen).

DalSi svalovou dystrofii se zvlastnim
vztahem k srdci je Emeryho-Dreifussova
svalova dystrofie projevujici se, kromé
lehké svalové slabosti, i kontrakturami
(coz je vazivové zkraceni svalu
omezujici nékteré pohyby v oblasti Sije,
loktt a Achillovy Slachy). U této vzacné
choroby, ktera byla v poslednich letech
zachycena i na naSem Uzemi, pfevazuje
postizeni srdce nad svalovou slabosti.
Nemocni jsou ohroZeni pfedevSim
riznymi formami zavaznych arytmii.
Kardiomyopatie je méné Casta.

Kazdy nemocny s dédi¢nou svalovou
dystrofii by mél mit srdce vySetfeno
kvalifikovanym odbornikem. Podle
typu dystrofie je potom potfeba volit
paletu specialnich vySetfovacich
metod, intervaly sledovani a druh
IéCby. V nékterych pripadech staci
jednorazové vySetfeni, u jinych
nemocnych jde o opakované
dlouhodobé kontroly. Rada pacient(
potfebuje i velmi specializovanou
kardiologickou péci. Srdec¢ni poruchy
jsou ve srovnani se slabosti kosterniho
svalstva vice |éCebné ovlivnitelné.
V fadé pfipadld je mozné Ilécbou
snizit riziko zavaznych arytmii, zmirnit
projevy srdecni slabosti a zlepsit kvalitu
Zivota nemocnych se svalovou dystrofii.

zdroj: Neuromuskularni sekce
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Pobyt v Yale New Haven Hospital

Yale New Haven Hospital

Diky organizaci Parent Project jsem
méla moznost stravit mésic v americké
nemocnici v New Havenu ve staté
Connecticut a ucit se od zdejSiho
vedouciho nervosvalového centra,
profesora Cristiana lonity. Yale New
Haven Hospital patfi toho Casu mezi
17 center v USA, které americky
Parent Project (PPMD) certifikoval jako
centra péce o pacienty s Duchennovou
svalovou dystrofii. V USA je
nervosvalovych center samoziejmé vic,
téchto 17 vSak spliiuje pomérné pfisné
podminky amerického Parent Projectu,
ktery se snazi vytvofrit sit zarucené kvality.

Cely certifikacni program je pomérné
mlady, PPMD s nim zacalo v roce 2012,
kdy zalozilo tzv. Transforming Duchenne
Care Initiative. Zde se setkali odbornici
ze sveétovych prestiznich  center,
rodiny, pacienti, zastupci pacientskych
organizaci i vladnich instituci. Definovali
spole€né, co povazuji za podstatné,
jaka jsou podle nich zasadni kritéria
komplexni péfe o pacienty s DMD
a sepsali soucasné podminky certifikace
pro centra DMD. Na tfech strankach
tak shrnuli, jaci odbornici musi byt
v centru zastoupeni, jaka vySetfeni musi
byt nezbytné provedena, jak c¢asto,
jaké parametry maji byt u pacientd
kontrolovany. Od té doby jim centra,
ktera splfuji podminky certifikacniho
programu, posilaji zadosti, a certifikacni
komise postupné zafazuje osvédcena
centra mezi certifikovana. Jednim
z takovych center je Yale, ktery byl
certifikovan v lednu 2017, pul roku po
podani pfihlasky.

Kdyz jsem na konferenci v Chicagu
mluvila s Kathi Kinnet, ktera certifikacni
program vede, ptala jsem se na moznost
zafazeni naSeho centra v Praze. PPMD
totiz nové schvalilo i podminky pro
mezinarodni centra. Navrhla mi, abych
stravila néjaky ¢as v jednom z PPMD
center a zjistila, jak to v USA funguje.
Obratem napsala profesorovi lonitovi,
ktery souhlasil s mym ,prizkumnickym
pobytem” s ujisténim, ze se mi rad bude
vénovat.
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Yale New Haven Hospital je nemocnici,

ktera patfi pod univerzitu Yale.
V USA jsou univerzity velmi bohatymi
institucemi, chod nemocnice tedy

financuje univerzita. Stejné tomu je
i s nervosvalovym centrem, které je tim
padem dobrfe finanéné zajisténo. V USA
je centrova pécCe béznou zalezZitosti.
Napftiklad doktor lonita mél kazdé utery
kliniku bolesti hlavy, kazdou druhou
stfedu nervosvalovou Kliniku, jednou
za Ctrnact dni kliniku pro pacienty
s vrozenou vadou spina bifida a jednou
za ¢trnact dni nervosvalovy den, kdy si
objednaval pacienty s nervosvalovym
onemocnénim, které nebylo tfeba
vySetfit dalSimi odborniky, ale ktefi
potfebovali néco zkonzultovat, a dale
si zval pacienty, u kterych bylo na

Doktor Cristian lonita,

DEBETER IR CURITRRRG (g zrent-
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Louis, koordinatorka
nervosvalového centra

Skoro kazdy den byl tedy urCen
konkrétni specifické problematice. Pro
vSechny své ,kliniky”, jak zde Fikaji
specializovanym  centrdm, vyuZival
stejné prostory, které vice ¢i meéné
sdilel s nékym jinym, a které patfily
pod kliniku détské neurologie. Zaroven
kazdou kliniku méla pod palcem jedna
z tzv. nurse coordinators, tedy ,sestra
koordinatorka”.

Sestra koordinatorka hraje velmi stézejni
ulohu. Kromé toho, Ze objednava
pacienty a je jim k dispozici na telefonu
jako poradce (napf. kdyz nevi, za kym
s urcitym problémem jit), tak se stara,
aby vidéli vSechny odborniky, které
béhem navstévy vidét potrebuji, aby
jednou za pual roku vidali ortopeda
a kardiologa, jednou za tfi mésice
pneumologa a doktora lonitu. Zjistuje,
jestli se u nich neobjevily nové problémy,
jestli nema zafidit, aby pro né byl na
klinice k dispozici jesté nékdo, nebo jestli
jim nema zafidit navazujici navstévu
u jiného lékare. Kontroluje, jestli dostali
ocCkovani proti chfipce a pneumokokovi,
jestli maji nabranou hladinu vitaminu D,
jestli maji aktualni rentgeny, zkratka
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jestli absolvovali vSechna vySetfeni,
ktera by béhem roku méli. Béhem dne,
kdy centrum bézi, zaroven sleduje stav
v jednotlivych vySetfovnach, pacienty
umistuje a lékafe za nimi postupné
posila. Pro kazdého Iékafe ma
pfipraveny harmonogram konkrétniho
dne, kde maji vypsano, jaké vSechny
pacienty urcité musi vidét. Musi mit
prehled prakticky o vSem. Naproti tomu
na mefeni teploty, tlaku, vysky, vahy
a dalSich parametrd maji jinou sestru.
Na Yalu ma koordinatorka vétSinou na
starosti maximalné ti kliniky (pfi praci na
plny Uvazek), ale v centru sleduji méné
pacientl, nez bychom v budoucnu méli
sledovat my.

Nervosvalové centrum na Yalu patfi
mezi tzv. MDA kliniky. Muscular
Dystrophy  Association (MDA) je
v USA vice znama nez Parent Project
a také ma sva doporucena centra
nervosvalové péce (cca 150 po USA).
Soucasti MDA centra je také zastupce
MDA, ktery je pfitomen ve dnech, kdy
centrum bézi, a také on vida pacienty.
Zapojuje pacienty i rodinu do kolektivu
organizace, feSi s nimi nadchazejici
udalosti, vysvétluje jim, c¢emu se MDA
v posledni dobé vénuje, a nebo naopak
pfijima napady, na co by se zaméfit
meéla. Zarover centrum od MDA dostava
finan¢ni podporu. Jinak ale MDA kliniky
nemaji tak pfisna pravidla jako PPMD
certifikace, proto Yale, ktery je zaroven
i MDA Klinikou, musel zacit sledovat
nékteré parametry a zafidit nékteré
specialisty, az kdyz se chtél stat PPMD
certifikovanym centrem.

Aktualni tym tedy tvofi détsky neurolog,
pneumolog, kardiolog, ortoped, genetik,
endokrinolog, fyzioterapeut, ergoterapeut,

socialni  pracovnice a dietolozka.
V pIné sestavé jsou v centru jednou za
mésic, kazdé dva tydny jsou zde pouze
neurolog, pneumolog, fyzioterapeut,
ergoterapeut, socialni  pracovnice
a dietolozka (s kardiologem jsem se
béhem své staze bohuzel neméla
Sanci setkat). Endokrinolog a genetik
obvykle nejsou v centru, ale v budové
nemocnice, a centrum za nimi posila
jenom nékteré pacienty.

Pacienta pfijmou na recepci a ujme se
ho jedna ze sester, ktera ho vezme do
mistnosti, ktera slouzi pouze na uvodni
méfeni vahy, vySky, tlaku, teploty.
Koordinatorka pfedem nékteré pacienty
oznaci PFT, aby zdravotni sestra védéla,
Ze po uvodnim méfeni ma pacienta vzit
rovnou na plicni funkéni testy. Zde, opét
v plicnim testim zasvécené mistnosti,
je asistentka, ktera se vénuje pouze
méfeni spirometrie a ostatnim testim
plicnich funkci, také je specialistkou na
dechové pristroje a radi tak plicnimu




|ékafi, co se objevilo na trhu nového,
jaké bude vhodné nastaveni urcitého

pfistroje  a doporuCuje kazdému
pacientovi pro néj vhodnou pomucku.
Teprve s vysledky PFT zavede sestra
pacienta do vysSetfovaci mistnosti, kde
se u néj postupné vystfida cely tym. Na
dvefich mistnosti, kde sedi cely tym,
je vytiSténa tabulka vSech pacientd
a vSech specialistd a kazdy, kdo vidél
néjakého pacienta, to musi zaznamenat
do tabulky, aby koordinatorka méla
prehled, kdo kde uz byl. Koordinatorka
zaroven sleduje, aby za pacientem,
ktery kardiologa pfi této navstévé
nepotfebuje, kardiolog nesel, ale aby
navstivil ty, ktefi aktualné srde¢ni obtize
maji nebo potfebuji néjaké preventivni
vySetieni.

Détsky neurolog, na Yalu doktor lonita, je
vlastné pacientovym druhym primarnim
lékafem. Pokud ma néjaky Iékaf
podezfeni na nervosvalové onemocnéni
u svého pacienta, kontaktuje nemocnici
a ta zde kontaktuje koordinatorku
centra. Ta objedna pacienta nejdfive
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pouze na vySetfeni k doktoru lonitovi.
Ten provede testy a odbéry a pfi
druhé navstévé oznami diagnézu,
pokud se potvrdila. PFi tfeti navstéve
vétSinou pfijde Cas otazek ze strany
rodiCh. PF Ctvrté zacne lékar pacienta
a rodinu pfipravovat na kortikoidy,
maji sezeni s dietolozkou. Pfi dalsi
navstévé kortikoidy nasadi a pfi dalsi
kontroluji efekt a pfipadné nezadouci
ucinky. Doktor lonita vétSinou prvni rok
(Ci déle) vida pacienta sam, vytvafi si
s nim pevnéjSi vztah. Zaroven pacienti
vétSinou zpocatku nepotfebuji pomoc
kardiologa, pneumologa a celého

tymu. Zhruba od Skolniho véku pacient
dochazi na kliniku, i kdyz ¢asto nemusi
vidat cely tym.

Pfi kontrole se vzdycky pta na veSkeré
zmeény,
problémy,

zhorSeni, zlepSeni, jakékoliv
zdravotni, ve S$kole,
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v kolektivu, zmény v rodiné, chovani,
naladé, kazdodennich &innostech,

zmény v  medikaci, jakékoliv
hospitalizace, o kterych by nevédél,
na spanek, pta se na toleranci
kortikoidd. Méla jsem moznost

absolvovat cely klinicky den s Eliasem,
tfinactiletym pacientem s DMD, ktery

byl diagnostikovan ve tfech letech.
Od doby diagnézy byl na denni
davce prednisonu, nicméné kvdli

nezadoucim ucinkim musel prejit na
vikendovou terapii kortikoidy. Na té
je spokojen. Doktor lonita ale rodiné
doporucil zkusit deflazacort denné,
dlouhodobé ma nejlepsSi zkuSenosti
s kazdodenni terapii a chape, Zze
EliaS§ mél na prednisonu problémy
s nezadoucimi ucinky, proto by jim rad
zkusil zafidit deflazacort. Vzhledem
k tomu, Ze je momentalné deflazacort
v USA schvéalen jako Emflaza pfimo
pro DMD, jeho cena nesmirné vzrostla,
proto, nez |ék prfedepiSe, musi zazadat
pojistovnu o proplaceni a neni jisté,
zda Emflazu EliaSovi schvali. Elias ale
souhlasil, Ze to mGzZou zkusit.

Kromé kortikoterapie seznamuje doktor
lonita rodi¢e s diagndézou a podstatou
nemoci, s moznostmi terapie, ktera je
momentalné ve vyzkumu, s klinickymi
studiemi. Napfiklad Eliasovi a jeho
mamince vysvétloval, z jakych exonl
se sklada dystrofinovy gen a k ¢emu
by jim do budoucna mohl pomoct exon-
skipping, pfipadné jak z informaci
dostupnych na webu poznat, jestli by se
konkrétni 1€k hodil zrovna pro Eliastv
typ mutace. V ramci certifikace PPMD
také doktor lonita seznamuje pacienty
se systémem Duchenne Connect
registru PPMD, odkud mohou po

z vyzkumu, pripadné jakékoliv
podstatné novinky ohledné DMD, také
zde vypliovat dotazniky, které PPMD
rozesila.

Jelikoz pacienti pravidelné nevidaji
gastroenterologa ani endokrinologa, jen
pokud potfebuji, stara se o né v tomto
ohledu také doktor lonita. Kontroluje
hladiny vitaminu D a vapniku, rentgeny
patefe déla ortoped, Tannerovu $kalu
pubertalniho vyvoje hodnoti pediatr
a neurolog se jen podiva, jestli je vSe
v poradku. Co se tyce rastového
hormonu, ten zde pacientliim
nepodavaji, protoze zastavaji nazor,
ze az bude pacient na voziku, bude
lepsi, kdyz nebude pfilis velky, aby
se s nim rodi¢lm a pecovateli dobre
manipulovalo. Doktor lonita se svymi
pacienty také FeSi zacpu Ci reflux.
Pokud se nedafi endokrinologické
¢i  gastroendokrinologické problémy
vyfeSit, kontaktuje doktor lonita kolegy
specialisty, ktefi jsou externi soucasti
centra. Stejné tomu je i s genetikem.
Samoziejme, Ze genetické poradenstvi
muUzZe rodiné poskytnout i neurolog,
ktery se DMD vénuje. VétSinou ale
po diagndéze absolvuje rodina jednu
navstévu u genetika, kde proberou
rizika a moznosti pfistupu, také otestu;ji
matku a hlavné vSe v klidu proberou,
na coz na nervosvalové klinice vétSinou
neni dost Casu.

Pneumolog, na Yalu doktor Craig
Canapari, se podiva na vysledky plicnich
testll a sleduje zhor$eni nebo zlepSeni
od posledniho méreni. Zaroven se pta,
jestli nepfibyly obtize, jestli se néco
nezhorsSilo. Jak se pacientovi funguje
se stavajicimi pfistroji a pomuckami,
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jestli jim vyhovuje nastaveni BiPAPu
a kolik hodin denné jej pacient ma,
jak mu vyhovuje maska. Jak casto
pouzivaji kaslaciho asistenta, jestli citi
zlepSeni. Ptd se na kvalitu spanku,
jestli pacient nechrape, jaké ma pak
hodnoty saturace. Jestli méfi saturaci

pred aplikaci kaslaciho asistenta
a po. Napfiklad jeden z nasich pacientd
mél problém s hleny, které ho pofad
obtéZovaly. Kvlli skoliéze uz bohuzel
nemohl mit vibrujici vestu na podporu
vykaslavani. S asistentkou méfici PFT
a s pneumologem se pak domluvili, ze
pacientovi predepiSou oscilaéni doplnék
ke kaSlacimu asistentovi, ktery pomaha
evakuaci hlenu.

S Eliasem zase feSili kaSlaciho
asistenta. EliaS8 ho pouziva, jen kdyz
je nemocny, s doktorem Canaparim
se ale domluvili, Ze by ho mél pouzivat
minimalné tfikrat tydné, idedlné vSak
kazdy den, aby udrzel vSechny &asti plic
prichodné a oteviené a aby mél Sanci
pusobit preventivné. Také si znovu
vysvétlovali, pro€ ma pouzivat kapky na
dekongesci sliznice kazdy den, nejen
pfi ucpaném nosu. PFi vySetfeni bylo
totiz vidét, Ze je sliznice tak otekla (aniz
by Elia$ néco citil), Ze prakticky nemuaze
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pouzivat jednu nosni dirku.

Matka si ale myslela, Ze kapky
jsou pouze na obdobi infekce.
S jinym pacientem zase pfidali léky
na astma, protoze chlapci zjevné
pomahaji (minimalné ulevové, které ma
k dispozici). Proto se doktor Canapari
rozhod| pfedepsat chlapci i preventivni
kazdodenni terapii.

Fyzioterapeut ma na Yalu znacné
odliSnou funkci nez u nas. Kromé
cviCeni se vyzna ve vozicich,
v moznych nastavcich na né, ve vSech
pristrojich, které pomahaji pacientovi
chodit, stat, pfesouvat sebe nebo co
potfebuji. Prosté je takovy pfistrojovy
specialista na DMD. Vzhledem k tomu,
Ze vétSina pacientd, ktefi chodi do
centra na Yale, sem také pravidelné
chodi se svym fyzioterapeutem cvicit
(tfeba i s jinym, nez s tim k dispozici
v centru), ukolem dne v nervosvalovém
centru je zjistit, jestli pacienta nékde
vozik netlaci, jestli v ném ma dobfe
poloZzené nohy, pohodiné si mize

opfit lokty, hlavu, cokoliv potfebuje.
Pokud tfeba pacient pfibere v pase




s ergoterapeutickou evaluaci.

Fyzioterapeutka Chris ukazuje chlapci,
jak na chuzi ze schodu a upravuje vozik.
Ergoterapeutka vétSinou pfichazi

a vozik mu pak v téchto mistech drhne,
fyzioterapeutka pfi navstévé pacientovi
vozik upravi - nahfeje konkrétni misto
a vymodeluje znova. Také kontroluje,
jestli pacient nema otlaCeniny nebo
nabéh na dekubity. S Eliasem feSila,
jak je na tom po operaci zad, kterou
podstoupil pfed 9 meésici. Kdyz si
postézoval, Ze ho po nékolika hodinach
sezeni boli, domluvili se, Ze se zamysli,
béhem které hodiny ve Skole by
nevadilo, kdyby si mohl dat vozik do
vodorovné polohy a zZe to fyzioterapeutka
se Skolou domluvi. Na pravidelné
roni fyzioterapeutické evaluace si
zve jednotlivé pacienty mimo kliniku
k sobé do ordinace, protoze na klinice
na to neni pfili§ Casu. Zaroven, pokud
pacienti pfijizdéji z daleka, se snazi
zaridit, aby jim evaluace navazovala na
navstévu centra. Také probiha spolec¢né




zaroven s fyzioterapeutkou a ptaji se
na podobné véci. Kromé toho vyplfiuje
také vlastni kratké hodnoceni toho, jak
chlapec zvlada kazdodenni cinnosti.
Pta se na to, jestli vyjde schody, jestli
chodi ven, pokud je na vozitku, tak
jestli se zvladne presunout z voziku
na postel, jestli si v posteli sam sedne,
jestli se prevali, zvladne zménit polohu
v posteli. Pak se pta, jestli se sam naji,
vyCisti si zuby, vykoupe, oblecCe se.
Jestli si zvladne podat, co potfebuje,
jestli unese, co potrebuje, jestli se mu
dobre Cte a pise, jestli preferuje pocitac,
nebo klasické psani, co z toho preferuje
ve Skole. Napftiklad Elias fikal, ze radsi
piSe, protoZze ma problém psat na
klavesnici, nevidi klavesy, protoze jsou
moc ploché a nezvladne se nahnout.
Domluvili se tedy, Ze pFisté pfinese svij
pocitaC a pokusi se klavesnici upravit
tak, aby se mu na ni psalo pohodiné.
Dale ergoterapeutka kontroluje, jestli
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pacient nema kontraktury. Kromé toho
konzultuji vSechny pomocné pristroje,
pfipadné si rodiCe nechaji poradit,
jestli jim mUze doporucit jesté néjakou
pomucku na ulehceni.

Socialni pracovnice zde plati za velmi
dllezitou ¢ast tymu obzvlast kvali velmi
slozitému systému proplaceni lécby
a pomucek. Probira s pacienty vSechny
moznosti jak zaplatit, co potfebuji, zada
pro né o granty, vypliuje pfihlasky
do socidlnich podpurnych programd.
Kromé toho na Yalu vSak zastava i roli
psycholozky. Popovida si s chlapcem
v pfitomnosti rodi¢l a pak i s chlapcem
samotnym. Pta se ho, co déla, kdyz
je nastvany, komu se svéfuje, jak se
citi ve skole, jestli je nékdy smutny ze
své nemoci, ¢im bude, az dospégje.
Samoziejmé se pta na otazky umérné
veéku. Vzdycky se pta na sklony k nasili.
Formulaf, podle kterého klade otazky,

v




REPORTAZ

mi dala k dispozici.
Dietolog s pacientem konzultuje, jestli

zhubnul, nebo pfibral od posledni
navstévy, co toho je pfi€inou, jak maze
upravit jidelni€ek, aby se to spravilo.
S rodinami samozfejmé probira stravu
pfi kortikoterapii, mozné zmény, ke
kterym muize dojit, jak jim predejit.
Poskytuje jim edukacni materialy,
analyzuje s nimi jejich soucasny
jidelniCek, pocita idealni pfijem
a ukazuje vzorovy jidelni¢ek pro
konkrétniho pacienta. Také détem
vysveétluje, pro¢ zrovna pfi DMD
a kortikoidech se musi obzvlast snazit
hlidat si vahu. Stejné tak jim doporucuje
potraviny a napoje, které obsahuji
hodné vapniku.

Soucasti centra je také ortoped. Elias
trpél skoliézou a nasli mu zlomeniny
obratlti, proto podstoupil v listopadu

2016 operaci patefe. Operaci provadél
pfimo ortoped, ktery ho v centru od
mali¢ka vida. Nyni, tedy v zafi 2017,
s nim prochazel kontrolni snimky
po operaci, ukazoval mu, Ze je vSe
v poradku, a ptal se na bolesti. Podival
se, jak se hoji jizva. EliaSova maminka
prosila ortopeda, aby EliaSovi vysvétlil,
ze Srouby a materialy, které ma nyni
v patefi ho nemuzou poskodit na jinych
mistech pfi pohybu. Od operace mél
totiz Elia$ permanentni strach, Ze se pfi
presunech vnitfné zrani. Kvuli tomu také
odmital rentgen. Nastésti se nakonec
domluvili, Ze muze zUstat ve voziku
a ze mu za zada daji desku.

Spinraza den

Wi 11

Dal$im  zajimavym

zazitkem  bylo
prozit v nemocnici tzv. Spinraza den.
Pro pacienty se spinalni muskularni
atrofii je nové schvalen lék Spinraza,
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ktery dostavaji i v Yale New Haven
Hospital. Momentalné Iék podavaji
Sesti pacientim a maji spoustu dalSich
kandidatd. V USA nicméné musi lécbu
konkrétniho pacienta nejprve Iékafi
navrhnout pojistovné a ta rozhodne,
zda konkrétnimu pacientovi 1éCbu
uhradi. Lék mohou dostat pacienti se
vSemi typy SMA (vidéla jsem pacienty
s SMA 1, 2 i 3). Aplikace Spinrazy
je velmi slozita zalezitost, jelikoz se
podava intratekalné, tedy pomoci
lumbalni punkce. Musi byt tedy
k dispozici zkuSeny neurolog, ktery je
zvykly pichat lumbalni punkce, musi
byt k dispozici sal, kde jsou schopni
pacienta polozit tak, aby vSe mohlo
probihat pod rentgenovou kontrolou.
Také pak prostor, kde pacienti mizou
dvé hodiny po aplikaci zlstat a kde jim
sestry mohou sledovat vitalni funkce
a zkratka a dobre zjistit, jestli aplikaci
toleruji. To vSe vyzaduje dobrou
koordinatorku. Na Yalu koordinatorku
délala Tracy Fusco.

V rozpisu na konkrétni Spinrazovy den
musela zohlednit také to, jestli je pacient
schopen se sam dostat na stdl, na

Odpocivaci mistnost
s monitoraci pacientti po aplikaci
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Tracy Fusco

kterém se punkce provadi, nebo jestli
ho musi zvednout a polohovat ostatni
(Casové opravdu obrovsky rozdil). Take
jestli je pacient pfi aplikaci klidny, nebo
je to dité, které hodné place a vyvadi.
Zajimavy problém, ktery se bohuzel
feSil skoro pfi kazdém Spinrazovém
dni, byl zavazek pacientd. Jednim
z Sesti IéCenych je napf. devatenactilety
Alejandro, ktery ma SMA typ 3, zatim
tedy kromé problému pfi vstavani ze
zidle moc velké problémy nepocituje.
Mozna z toho dlivodu Uplné nerozumi
tomu, co pro néj lIék mize znamenat
a jak mu mizZe do budoucna ovlivnit
na povinné kontroly, které jsou soucasti
programu, stézuje si, nedodrzuje
doporuceni po aplikaci a pak vola druhy
den s bolestmi hlavy, neni nalacno,
kdyz ma byt atd. Tim samozfejmé dost
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Polohovani pacienta pred aplikaci
Spinrazy

ovliviuje chod celé kliniky a zaméstnava
velkou ¢ast tymu Uplné zbyte€nou praci.
V zafi se tedy hodné Fesilo, Ze Alejandro
bude muset byt z programu stazen.

Novym Iékem je také Exondys 51 od
Sarepty, ktery je pro chlapce s DMD.
Schvalovani lé¢by u jednotlivych
pacientl je stejné slozité jako u Spinrazy
a protoze nékteré pojistovny ani Iék
neuznavaji, je to pro nékteré pacienty
nedostizné. Z toho divodu mél doktor
lonita jeden den také schiizku se zastupci
Sarepty, aby s nimi zkonzultoval, jak
zaridit snadnéjsi pristup k tomuto 1éku,
co pro to muze udélat on, kam napsat,
koho presvédcit, ze u svych pacientl
vidi vysledky. Pfinesli mu také prospekt
se zpracovanymi nejpresvédcivéjSimi
daty, aby mél dulezité informace o Iéku
u sebe, aby mohl argumentovat. Musim
fict, ze bych Cekala, Ze kdyz dojde ke
schvaleni nového léku pro nékterou

diagnozu, je to Uzasna zprava, velka
nadéje a vysvobozeni, ale na Yalu jsem
pochopila, Ze po schvaleni pfichazi jesté
druha, neméné dulezita vina prace.
Kromé dnu, kdy probihalo nervosvalové
centrum, jsem méla moznost sledovat
doktora lonitu pfi kazdodenni praci
a zaroven s nim konzultovat postup pfi
certifikaci centra. Doktor lonita dfive
pusobil nékolik let v Seattlu, coz je dalsi
z PPMD certifikovanych center. Mohl
se tedy podélit i o zkuSenosti odtud.
Zajimaveé bylo, Ze i kdyz Seattle povazuje
za skvélé centrum, spousta véci na Yalu
chodi jinak. Napfiklad v Seattlu vidaji
pacienti vzdy cely tym centra, zatimco
na Yalu si doktor lonita sedne se svoji
koordinatorkou a proberou pacienta po
pacientovi, sepiSou, kterého specialistu
pacient pravdépodobné nebude
potfebovat, a podle toho pak Louise
pacienty objedna.

Jelikoz mé alespon ramcové zajimalo,
jakou strukturu maji ostatni americka
certifikovana centra, obepsala jsem
kontakty z center, které jsem nasla,
a rozeslala e-mail s prosbou
0 zodpovézeni péti otazek. Zaprvé
mé zajimalo, kolik pacientd centrum
sleduje, dale jestli sleduje détské
i dospélé pacienty, nebo pouze déti, jak
Casto centrum provozuji, jak je centrum
financovano a jak probiha navstéva
z pohledu pacienta a takeé jestli maji
vlastni prostory. Odpovédi jsem ziskala
od poloviny certifikovanych center.

V Cincinnati ve staté Ohio, kde
centrum vede profesorka Brenda
Wong, sleduji pfiblizné 500 pacient(.
Jejich centrum bézi dvakrat tydné po
cely den. Financovani jsou prakticky
vyhradné nemocnici. Jsou centrem
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pro déti i dospélé pacienty. Rezim
je takovy, Ze pacient s rodinou jsou
v jedné mistnosti, kam za nim dochazeji
specialisté a stfidaji se u ného. Nemaji
vlastni prostory vyhrazené pouze pro
nervosvalové centrum. Uzivaji pfiblizné
9 vySetfovacich mistnosti, které jindy
v tydnu slouzi jinym uceliim.

V Duke Children’s Hospital v Severni
Karoling, kde centrum vede profesor
Edward Smith, sleduji asi 80 pacientl
s DMD, 40 s SMA a méné ostatnich
nervosvalovych pacientld, napf.
s diagnézou Charcot-Marie-Tooth
nebo myotonicka dystrofie. Centrum
bézi dvakrat v mésici cely den
(8 hodin). Jsou opét placeni hlavné
nemocnici, nemaji penize od univerzity,
z grantl ani ze studii. Také dostavaji
prispévek od PPMD, ktery davaiji hlavni
koordinatorce  (nurse  coordinator).
Staraji se primarné o déti, nicméné
DMD a SMA pacienti si Casto preji
zustat na klinice sledovani i jako dospéli
a nechtéji prejit do nervosvalového
centra pro dospélé. Objednavaji
12 pacientd na jeden den. 6 dorazi
v 8 rano, 6 dorazi v poledne. Tfi pacienty
nejdfive poSlou za fyzioterapeutem
nebo ergoterapeutem, s témi jsou
v rehabilitaéni mistnosti. DalSi tfi projdou
zatim vySetfenim kardiologem a plicnim
|Iékafem, udéla se jim echo srdce a testy
plicnich funkci. Po dvou hodinach se
skupiny prostfidaji. Pacienta taky vida
nutriéni terapeutka, socialni pracovnice,
sestra, zastupce firmy vyrabéjici voziky
a jiné pomucky, dale zde pracuje
zastupce organizace MDA, ktery se
také s rodinami setkava. Co se prostor
tyCe, vSechno se odehrava pod stejnou
stfechou, v jednom patfe s jednoduchym
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bezbariérovym pristupem. Maji jednu
mistnost na kardiologické vysSetfeni
(s echem), jednu na plicni testy, ffi
pro pacienty. Pacienti jsou v jednom
pokoji a doktofi chodi za nimi, pouze
na vySetfeni jdou jinam. Pak maji
rehabilitacni/cviCebni mistnost.
Dalsim  certifikovanym

je  Nationwide Children’s

centrem
Hospital

v Columbusu ve staté Ohio, zde
je vedoucim centra profesor Jerry
Mendell. 'V  centru sleduji asi
200 pacientt s DMD, ale pfimo

kvlli studiim tam jezdi lidi z rlznych
koutd USA. Centrum je financovano
nemocnici, Narodnim zdravotnim
institutem (NIH), Asociaci svalovych
dystrofikd  (MDA), PPMD i dary od
pacientll. Staraji se primarné o déti,
ale dospélé, ktefi se na né obrati,
samoziejmé neodmitnou. Rezim kliniky
je nasledovny: pacient je ve vySetfovneé,
kde mu nejdfiv sestra vysetfi tlak,
teplotu, zméFi ho a zvazi, sepiSe s nim
zpravu o tom, jak se momentalné citi,
jak na tom je a potom za nim do
té mistnosti prichazeji lékafi. Maji
15 mistnosti pro pacienty a jednu
na cviceni.

V Children’s Hospital of Los Angeles
vidaji 100-120 pacientd s DMD, také
tfi pacientky s touto diagnozou.

Profesorka Ramos-Platt zde vede
nervosvalovou kliniku, ktera je
desetkrat az jedenactkrat rocné

urena pouze diagnéze Duchennovy
svalové dystrofie. Pacienty vidaji od
7 hodin do pul jedné. Pacient zlstava
v jedné mistnosti a Iékafi se u ngj
po 30 minutach stfidaji. Pacient
z mistnosti odejde pouze kvuli vySetfeni
echa srdce a plicnich funkci. Staraji se
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pouze o déti, respektive pacienty do
21 let. Patfi pod neurologickou kliniku
Children’s hospital of LA a pouzivaji
8 mistnosti. Kdyz skonéi klinika, cely
tym se sejde asi na hodinu a pll, aby
probrali jednotlivé pacienty. Bé&hem
jedné navstévy déti vidi neurolog,
pneumolog, kardiolog, ergoterapeut
a fyzioterapeut, specialista na pfistroje,
socialni pracovnik, dietolog, manazerka
sester, predstavitel pacientské
organizace i predstavitelé vyzkumného
tymu. Nékdy se pfFida ortoped, genetik,
gastroenterolog nebo endokrinolog.
V ramci centra pacienty odebiraji, délaji
jim rentgeny, echo, EKG, plicni funkce
a DEXA scany. VétSina pacientu, ktefi
dochazeji do tohoto centra, ma péci
placenou statem (jedna se o socialné
slabé rodiny). V centru vidaji hodné
cizojazy¢nych rodin a patfi mezi jedno
z vyhlasenych socialnich center, takze
ho z velké &asti podporuje stat, dale
MDA (plati za dietologa, ergoterapeuta
a fyzioterapeuta), PPMD (plati
vedouciho vyzkumu a projektd) a také
dostava finanéni dary. Nékdy je centrum
pozadano, aby se ucCastnilo néjakého
vyzkumu, z ¢ehoz mu pak také plynou
finan¢ni pFispévky.

Dalsi centrum, které se podélilo o své
zkuSenosti, je Center for Duchenne
muscular  dystrophy at University
of California v Los Angeles, které vede
profesorka Miceli. Maji 120 pacientl
a centrum bézi tfikrat za mésic. Finan¢ni
podporu maji od nemocnice, univerzity,
z grant(, a to grantl na tymovou praci
i na jednotlivé pracovniky. Dale dostavaiji
podporu od pacientskych organizaci
(PPMD, MDA, CureDuchenne, FED
= Foundation to Eradicate Duchenne)

nebo z klinickych studii (momentalné
maji 13 DMD studii). Staraji se o déti
idospélé, péciodospélé se vénuji hlavné
jednou za mésic na své klinice, pro
dospélé je tedy stanoveny samostatny
den. Centrum ma své prostory pouze pro
dny, kdy jsou objednani pacienti (tfikrat
za mésic). Maji k dispozici 10 mistnosti.
Pacient ma vétsSinou svou mistnost, kam
za nim dochazi specialisté. Pfimo na
klinice maji nervosvalového specialistu,
genetika, kardiologa, endokrinologa
a plicniho lékafe. Za jinymi pacient
vétSinou cestuje v ramci nemocnice
a budovy, obzvlast se vSak presouva
kvali testim.

V' Children’s Hospital Colorado maji
nervosvalové centrum kazdy tyden
a vidaji 8 pacientl béhem dopoledne
a 8 béhem odpoledne. Dvakrat
v meésici si pozvou pouze osm dospélych
pacientll s DMD a pro ty si zvou také
trochu jiné specialisty. Finan¢ni podporu
ziskavaji z grantt, od MDA i PPMD,
dale ze 14 Klinickych studii, které u nich
momentalné bézi. Vénuji se détskym
nervosvalovym pacientim s vyjimkou
pacientll s DMD, které si nechavaji
i v dospélosti. Pacienta s rodinou
zavedou do pokoje, kam za nimi
dochazi specialisté. Pokoji maji
12 a jeden pfijimaci, dale jeden lékarsky.

Za zkuSenost v Yale New Haven
Hospital Parent Project moc dékuje

MUDr. Karolina Ceskova.
zdroj: Parent Project, z.s.

autor MUDr. Karolina Ceskova
odborny konzultant Parent Project. z.s.
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Choroba Charcot-Marie-Tooth (CMT)

Probiha nabor pacientt s CMT1
a CMTX do klinické studie ve fazi 2,
ktera testuje Iék ACE-083. Jedna se
o prvni hodnoceni tohoto Iéku u lidi
s CMT. Studii sponzoruje spolecnost
Acceleron Pharma.

Lék je aplikovan injekci do svalu, kde
se vaze na prirozené se vyskytujici
protein zvany myostatin, a je vyvinut
tak, aby podporoval rist svalu. Jednou
z vyhod léku ACE-083 je jeho cilené
pusobeni ve svalech, do kterych je
podavan. Aplikace léku do pfedniho
holenniho svalu by u pacientd s CMT
mohla zlepSit dorzalni flexi kotniku,
¢imz by se zmirnilo pfepadavani
chodidla pfi chazi.

Studie bude u kazdého pacienta
trvat pfiblizné 24 tydn( zahrnujicich
Ctyftydenni  screening,  12tydenni
léCbu a osmitydenni sledovani
a hodnoceni po posledni aplikované
davce. Podminkami pro ucast na
studii jsou dovrSeni 18 let véku,
geneticky potvrzena diagnéza CMT1
nebo CMTX (pfipadné potvrzena
u pribuzné osoby prvniho stupné),
klinické pfiznaky CMT1 nebo CMTX
a splnéni dalSich kritérii.

Vice se Ize o této studii dozvédét
(v anglickém  jazyce) na
https: //clinicaltrials.gov po zadani
NCT03124459 do vyhledavaciho

pole “Other terms” nebo zaslanim
dotazu na e-mailovou adresu
clinicaltrials083@acceleronpharma.com.

Cvi¢eni mize pomoci zachovat silu
u osob s CMT

Nedavno zvefejnéné vysledky
studie, ktera probéhla na Sydneyské
univerzité v Australii, ukazuji, Zze
progresivni cviceni proti odporu
(se zatézi) je nejen bezpecne, ale
mUze pomoci vyznamné  sniZit
svalovou slabost u déti s CMT.

Studie zahrnovala celkem 60 déti
ve véku 6 az 17 let s rlznymi typy
CMT. Déti absolvovaly cvicebni rezim
sestavajici z cviCeni se zatézovymi
manzetami na nohach tfikrat tydné
po dobu Sesti mésict. Po Uvodnich
tréninkovych hodinach pod dohledem
déti dokoncily cviCebni rezim doma.
Vyzkumnici zjistili, Zze Sest mésicl
stfedné intenzivniho progresivniho
odporového cviCeni pomohlo nejen
zpomalit progresi svalové slabosti az
o0 30 procent ve srovnani s pacienty
s CMT, ktefinecvicili, ale vedlodokonce
ke zvySeni sily procvi¢ovanych svall
po dobu dvou let.

Je nadéje, Ze posileni svalll cvicenim
muUzZezmirnitpostizenizplisobené CMT
a prodlouzit funkci svalli, coZ povede
ke zlepSeni kvality zivota.
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Americky Ufad pro kontrolu
potravin a Ié€iv (FDA) zamitl zadost
spoleénosti PTC Therapeutics
o uvedeniléku Translarna (ataluren)
na trh v USA.

Spole¢nost 25. fijna 2017 oznamila,
Ze obdrzela kompletni odpovéd od
americkéhoUraduprokontrolupotravin
a léCiv (FDA), ve které je uvedeno, ze
Ufad neni schopen schvalit Zadost
o povoleni pfipravku Translarna pro
[é¢bu DMD kvlli nedostateCnym
dikazim o jeho U€innosti.

Pfipravek Translarna je uréen k lé¢bé
malé skupiny pacientli s Duchennovou
svalovou dystrofii, jejichz onemocnéni
je zpusobeno specifickym genetickym
defektem zvanym “nonsense mutace”
v genu pro dystrofin, ktery pfed¢asné
zastavuje tvorbu normalniho proteinu

dystrofinu. To vede ke vzniku
zkraceného proteinu, ktery nefunguje
spravnym  zplUsobem.  Pfipravek

Translarna puUsobi u téchto pacientl
tak, Ze méni zplsob, jakym svalové
bufky ¢tou genetickou informaci;
umoznuje jim geneticky defekt obejit,
a tim bunkam dovoluje vyrabét funkéni
dystrofin. Lék se podava usty a maze
pomoci zhruba 13 % lidi s DMD.
Klinické zkouSky ukazaly smiSené
vysledky. Ve studii “ACT DMD” (faze 3)
se léku nepodafilo dosahnout primamiho
cile. Post hoc analyza vSak naznacila,
ze léek maze zpomalit pokles funkce
u podskupiny pacientdi s DMD, zatimco
jini pacienti na |é€bu nereaguiji.

Duchennova svalova dystrofie (DMD)

V' Evropské unii bylo Iéku v srpnu
2014 udéleno “podminéné schvaleni”
pro pouziti u osob s Duchennovou
svalovou dystrofii  zpUsobenou
tzv. nonsense mutaci v genu pro
dystrofin, kterym je nejméné 5 let
a jsou schopni chlize.

Lék golodirsen firmy Sarepta vykazal
v rané fazi testu Ié¢ebné Ucinky

SpoleCnost Sarepta Therapeutics
zvefejnila povzbudivé vysledky
z klinické studie ve fazi 1/2, které
naznacuji, ze experimentalni Iék
golodirsen by mohl mit slibné uc&inky
v 1é¢bé DMD.

Golodirsen je exon skipping lék uréeny
k zpomaleni progrese DMD,
ke zmirnéni priznakl jako je
ochabovani svald a atrofie Podava
se nitrozilné infuzi a zaméfuje
se na Ccast genetického kodu
zvaného exon 53. Lék muze pomoci
az 8 % chlapct s DMD.

Vysledky studie, ktera testovala lék
u 25 chlapct s DMD, ukazaly, ze
IéCba golodirsenem po dobu pfiblizné
jednoho roku vedla ke statisticky
vyznamnému zvySeni produkce
proteinu dystrofin. Svalové biopsie
potvrdily, Ze na lék zvySenou produkci
dystrofinu reagovali vSichni u€astnici.
25 chlapcu, ktefi se studie ucastnili,
bude i nadale hodnoceno po dobu
celkem 144 tydnl. Ocekava se, ze
studie bude dokoncena v kvétnu roku
2019.
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Bezpecnost a u€innost Iéku golodirsen
je rovnéz hodnocena v klinické studii
ESSENCE (faze 3) u chlapct s DMD,
u kterych Ize pouzit preskoceni
exonu 45 nebo 53. Do této studie je
v soucasné dobé pfijimano pfiblizné
100 osob. Studie probiha v USA,
Kanadé a Evropé.

VYZKUM

Blizsi informace o studii ESSENCE Ize
nalézt v anglickém jazyce na adrese
https://clinicaltrials.gov po zadani
NCT02500381 do vyhledavaciho pole
“Other terms”.

Spinalni svalova atrofie (SMA)

Probiha nabor pacientti do studie
STR1VE SMA, ktera testuje
ucinnost genové terapie

Vyzkumnici hledaji osoby se SMA
typu | pro u€ast na Klinické studii
STR1VE (faze 3), sponzorované
spoleCnosti AveXis, ktera hodnoti
ucinnost genové terapie AVXS-101.
Jedna se o jednorazovou infuzi,
pfi niz je do motorickych neurond
prostfednictvim  neSkodného  viru
dopraven funkéni SMN gen, ktery
nese informaci pro tvorbu proteinu
SMN (Survival Motor Neuron). Tento
protein, ktery u osob se SMA chybi, je
nezbytny pro spravnou funkci nervd,
které fidi pohyb svald. ZvySena
produkce tohoto proteinu mize vést
ke zlepSeni sily a funkce svald.
Détem, které se studie zG€astni, musi
byt v dobé podani infuze méné nez
6 mésicl, musi mit jednu nebo dvé
kopie genu SMN2 a splfiovat dalSi
kritéria.

Studie bude probihat v nékolika
stfediscich v USA.

Spole¢nost AveXis planuje spustit
studii i v Evropské unii pod nazvem
STR1VE EU. Zagatek naboru
pacientl je oCekavan v prvni poloviné
roku 2018. Studie bude probihat
na vice mistech v EU.

s
Probiha nabor pacientli do studie
FIREFISH (faze 2), ktera testuje Iék
RG7916 u kojenctli se SMA I. typu

Studii sponzoruje spole¢nost
Hoffmann-La Roche, ktera lék vyviji
ve spolupraci se spolec¢nosti PTC
Therapeutics. Jedna se o tekuty
pripravek, ktery se podava jednou
denné Uusty nebo prostifednictvim
vyzivové sondy.

Studie se sklada ze dvou Cc&asti.
PTC Therapeutics nedavno oznamila,
ze 1. ¢ast studie FIREFISH, ktera
hodnotila bezpec€nost a ucinnost Iéku
RG7916 u 8 kojencli se SMA typu |
ve véku od 1 do 7 mésicu, prokazala,
Ze lék je bezpeCny a détmi dobie
snasen.

®
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Béhem 1. ¢asti studie byl lék
pacientim podavan denné po dobu
nejméné 4 tydnl. Jejim cilem bylo
ur€it nejvhodnéjSi davku RG7916.
Cilem 2. ¢asti studie je analyzovat
bezpeCnost a uc€innost  davky
stanovené v 1. ¢asti u dalSich 40 déti
po dobu 24 mésich. Po 24 mésicich
vyzkumnici posoudi ucinnost Iéku
podle toho, jaké procento déti bude
schopno sedét bez opory po dobu
5 sekund nebo déle.

Dalsi informace o této studii naleznete
(v anglickém jazyce) na adrese
https://clinicaltrials.gov po zadani
NCT02913482 do vyhledavaciho pole
“Other terms”.

Lék RG7916 je hodnocen v dalSich
dvou studiich pod nazvem SUNFISH
a JEWELFISH. SUNFISH je zaméfena
na pacienty se SMA Il. a lll. typu
ve véku 2-25 let. JEWELFISH je
zacilena na osoby se SMAILI. a lll. typu
ve véku 12-60 let, které se zucCastnily
jiné studie zamérené na gen SMN2.

zdroj: Quest 2018

z anglického originalu pfeloZila
Jitka Safrankové
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Josef Kad'a Kaderabek

Desata MDA RIDE se blizi. Jak vznikla
a kdo se zaslouzil o to, ze je tato akce,
zameérena na pomoc lidem se svalovou
dystrofii, stale znaméjsi a popularnéjsi,
se dozvite v nasledujicim ¢lanku.

Radi bychom Vam v dnes$nim rozhovoru
predstavili ¢lovéka, o kterém se
v naSem Zpravodaji zmifiujeme pravé
v souvislosti s poradanim MDA RIDE,
Josefa ,Kadu“ Kaderabka.

Je to jiz deset let, co tato akce pomaha
pfedevsim zviditelriovat problematiku
svalové dystrofie a nejen to. Pomaha
i fakticky, protoze financ¢ni prostredky,

Ll
.0"' 1

1

které se podafi ziskat pfi jejim poradani,
Jjdou na konkrétni pomoc tém, ktefi
to potrebuji. VSichni, kdo pracuji
v neziskové sfére, védi, jak obtizné je
sehnat a presvedcit sponzory, nebo
i jednotlivé darce, aby prispéli pravé
Vam. Proto jsme vyzpovidali ,Kadu®,
co ho vede k tomu, aby svdj volny cas
vénoval pomoci ostatnim.

Mize$ nam fict néco o plivodu MDA
RIDE a jak jsi pfiSel na myslenku
poradat MDA RIDE v Ceské republice?
Ono to ma jako vzdycky vSecko svoje
souvislosti. Mél jsem tehdy v Zivoté
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obdobi, kdy jsem nevédél, jak to vSechno
dopadne. Sam sobé jsem si fekl, ze
pokud dostanu jesté Sanci a budu tady
jesté chvili pokracovat, budu se snazit
pomahat tém, co to nemaji lehké.
A protoZze jsem motorkaF, tak bylo
nasnadé, ze by to mélo byt néco, co ma
s motorkou alespori néco spolecného.
S par prateli jsme objevili, ze
v americkém Glendale je prodejce
motocykld  Harley-Davidson,  ktery
porada velkou charitativni akci Love
Ride, jejiz vytézek vénuje na potfeby
pro svalové dystrofiky. Takze pak uz jen
kontakt na ,otce” zakladatele Olivera
Shokouha a vylet do Curychu, kde je
Svycarska odnoz této akce. Z toho taky
vyplyva, ze MDA RIDE je tfeti svého
druhu na svété a prvni v EU.

Védél jsi uz predtim néco o svalové

dystrofii?
Musim se pfiznat, ze skoro nevédél.
Samoziejmé, ze jsem z  médii

zaregistroval, Ze je to nemoc, kdy ubyva
svalova hmota, ale stejné jako vétSina
lidi jsem voziCkare bral spiSe jako jeden
celek. Kdyz bylo potfeba moji pomoci
tfeba u chodniku, tak jsem pomohl, ale
snazil jsem se jit zase rychle dal. Bézny
vzorek populace.

Sel jsi do toho sam, nebo kolik lidi
vlastné bylo u zrodu této akce?

Ja jsem v té dobé délal feditele Praha
Chapter Hog - Harley Owners Group,

coz je klub majitell motocykll
Harley-Davidson, a tam jsme
tuhle mySlenku uvedli do Zivota

s bikerkou Danielou a par prateli.
Jak to u kazdého projektu byva,
tak nékdo zlistane a nékdo jde dal.

Z Letnan pies Naplavku az na
Vaclavak, to zni jako sen, nepripada
Ti to také tak?

Ano, pfipada. Kdyz jsme pred témi
roky zacinali, tak jsme si mysleli,
ze to bude fajn akce pro motorkare,
ze si dame parek, poslechneme si
tteba néjakou kapelu, pokecame
s kamarady a kdyz se néco vybere, tak
za to koupime néjaky hracky pro déti
a budeme mit fajn pocit. Ze se to
dostane - tady pfestanu byt skromny :-)
- ze to dostanu az na Vaclavak s podiem
,pod koném” - na to bych nevsadil... Je
to sen, ktery Ziju.

Myslis si, ze zajem o MDA RIDE
stoupa a da se jesté posunout
nékam dal?

To si teda nemyslim, protoze to vim.
Jasnym ukazatelem je kazdorocni
prekonani rekordu - vybrané c&astky
- a takeé to, ze letos poprvé se podafrilo
v predvecer akce zorganizovat vecerni
charitativni koncert s poédiem pfimo
u Véclava, coz se jen tak né&jake
organizaci nepodafi.

Ke kazdému rocniku patfi spanila
jizda, které se mohou zucastnit i sami
postizeni, predevsim v autech a f{i,
ktefi to zvladnou i na motorce.
Zkousel ses Ty nékdy projet na voziku?
Ano, zkouSel. V ramci prace na knize
Duchennovi jezdci aneb mdj Zivot
s dystrofii, na které jsme pracovali pres
rok s Jakubem Sudakem a Martinem
Krékem, jsem se v nutnych pauzach
na voziku vozil. Musim fict, Ze se mi
to libilo. Upfimné ale musim napsat,
Zze motocykl mam radsi :-).
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Ted také néco o Tobé. Kdy ses zacal
zajimat o motorky a kolik jsi jich
v pribéhu let mél?

Ja jsem bydlel u babicky na periferii
v Libni nad nemocnici Bulovka.
Tam byla tenkrat divoka pfiroda
a na polnich cestach jsem uz od
dvanacti prohanél stary Jawky
a Cizy. Samoziejmé, Ze se to nesmélo
a prvni fidi€ak na malou motorku
jsem mohl mit az od patnacti let.
Pro néj jsem si ale pfijel na Jawé 250
a ucitel autoskoly z toho mél skoro
smrt.

V sedmnacti uz jsem mohl fidit velkou
motorku oficialné a protoze jsem Sel
dal studovat, tak jsem jezdil az do
doby, kdy jsem zacal vazné uvazovat
o zivoté ve dvou. To Sel motocykl na
chvili stranou, protoze tenkrat dévcata
chtélakluka s autem a ne s motocyklem
:-). PFisla rodina a to ten muj konicek
taky trochu trpél, ale néjaky ten
»motor” jsem mél vzdycky. Opravdovou
renesanci pro lidi s diagndézou, jako
jsem mél ja, byla doba po roce 1989.
To jsme kone¢né& mohli poznat ty
vSechny slavné znacky a kdo si to
doma dokazal prosadit, tak se konecné
mohl svézt na néjaké nadhefe. Ja jsem
tedy vSechny masiny nikdy nepodital,
ale mohlo jich byt pfes tficet.

Celym zivotem Té neprovazeji jen
motorky, ale také tvoje Zzena Hanka,
ktera Ti od zacdatku s MDA RIDE
pomahala. K motorkam jsi ji privedl Ty?
Ano, tady musim samoziejmé
podékovat Hani¢ce za to, Zze se mnou
absolvovala - za téch skoro Ctyficet
let, co jsme spolu - hodné kilometr(
na motocyklu a také za to, ze mé vzdy
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podrzi ve vSech situacich, které prace
na MDA RIDE pfinasi. K motorkam
jsem ji ale nepfivedl. V dobé&, kdy
jsme se jesté neznali, uz jezdila fotit
motocyklové zavody a tam se pratelila
treba s lidmi okolo Sestidenni nebo
se slavnym zavodnikem Frantou
Stastnym. Takze kdyZ jsem ji poznal,
tak jsem to mél dobry, protoze hodné
mych kamaradd muselo z ,rodinnych”
dlvodu prestat, nebo svij konicek
tajit.

Kromé vsech aktivit, které mas, jsi
také zdatny spisovatel. Vydal jsi uz
tfi knihy o cestovani na motorce,
nejdiive po Cechach, pak po Moravé
a nejnovéjsi je po Slovensku a vim,
ze mas v mysli dalSi. Povéz nam, kde
To psani byl taky jeden z mych tajnych
snu. V klubu jsem délal klubovy ¢asopis
a tam jsem psal o zazitcich, které jsme
na nasich cestach doma i po Evropé
zazili.Lidemsetolibiloatamjsemsifekl,
ze kdyby o to tfeba mél nékdo zajem...
Kdyz jsem oslovil nakladatelstvi Brana
ohledné partnerstvi na MDA RIDE, tak
mi pani feditelka MojziSova jednou
fekla, ze to, co ji vypravim, je docela
fajn a abych zkusil néco napsat.
Bylo to jako z americkyho filmu :-).
No a uz vySla trilogie Motorkarskych
pravodcd  po Cechach, Moravé
a Slovensku - a pravé je pfipravena
vSemi oCekavana kniha Duchennovi
jezdci aneb m(j zivot s dystrofii
a protoze jsme loni na podzim projeli
10 000 km po Jihoafrické republice
a Hani¢ka udélala spoustu krasnych
fotek, tak je asi pravdépodobné, ze
o tom bude taky néjaka knizka. Mimo

()
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to piSu jesté do Supliku povidky...
co kdyby. Otazka znéla, kde na to
beru ¢as. Snazim se kazdou minutu
vyuzit aktivné a nevim, co je to nuda.
Cely zivot jsem zil naplno. To se sice
podepsalo na mém zdravi, ale i kdyz uz
pomalu za¢inam bilancovat, tak musim
fict, Ze bych nic nezmeénil.

Mas jesté néjaké nesplnéné sny a co
bys vzkazal nasim ¢tenarim?

Mél jsem jesté jeden a ten se mi spinil.
Jsem dédecek malého Tonicka a jak to
tak pozoruiji, tak to bude taky motorkar.
Asi geny :-). Moje dcera Terezka z toho
sice nema zadnou radost, protoze

motorky a lidi okolo nich nema moc
rada. Dava k dobru historky, jak jsem

misto oslavy jejich 15. narozenin
s maminkou odjeli organizovat né&jakou
akci a na jeji promoci jsem pfijel
na motocyklu. A co bych chtél vzkazat
¢tenafum? Chtél bych Fict - a to hlavné
tém mladym, Ze kdyz pljdou za svym
snem, budou k sobé tvrdi a poctivi,
tak dokazou vSecko. Bohuzel v dnesni
spoleCnosti je sluSnost, cit a empatie
znakem slaboS$stvi, ale ja véfim v to,
ze se dobré vrati a zlo bude jednou
potrestano.

Dékuiji za rozhovor.

za AMD se ptal Zdenék Janda
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Natalia Turéinova

Stravili sme deri s vozickarkou Natéliou.
Mame odpovede na vSetky otazky,
na ktoré ste sa hanbili opytat.

Co urobite ako prvé, ked rano
otvorite oci?

Vela ludi zoberie teleféon a pozrie sa,
¢o je nové na socialnych sietach.
Telefén kazdé rano dviha aj 26-ro¢na
Natalia Tur€inova. Namiesto sledovania

socialnych sieti vSak vyto€i €islo svojho
asistenta Pavla. Ten pride do niekolkych
minut, aby ju stropnym zdvihdkom

preloZil z postele na invalidny vozik.
Natalia je k nemu priputana od svojich
deviatich rokov.

Mladik Nataliu posadi na vozik. Kedze
je elektricky, po byte sa vie pohybovat’
sama. Problém vSak nastava, ked si
chce dat rannu sprchu. Asistent ju musi
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prelozit na Specialne upravenu sedacku
v kupelni, vozik odvedie pre¢. Natélia
sa vie osprchovat sama, ini pacienti so
svalovou dystrofiou to vSak sami
nedokazu.

Svalova dystrofia je tazké genetické
ochorenie, ktoré spdsobuje bezvladnost
a ochabnutie svalstva. Je nevylieCitelné,
pocas Zivota sa len a len zhorsuje.

Bez asistenta ani na krok

Natalia sa narodila s chorobou
zvanou spinalna muskularna artrofia.
Neprejavila sa vSak hned. ,Obdobie,
ked sa deti zaCinaju ucit chodit,
u mna vyzeralo trosku inak. Ja som
sa na nohy stavala tazsie, musela
som sa vzdy nieCoho chytit, na to, aby
som sa dokazala postavit na nohy,
som potrebovala oporu. Po€as prvého
roka mojho zivota si rodi¢ia vSimli, ze
nieco nie je v poriadku, a tak sa zacala
séria navstev lekarov, ktori potvrdili
ochorenie,” hovori nam v S$pecialne
upravenej bezbariérovej izbe na
jednom z bratislavskych internatov.
Okrem izby ma Natalia k dispozicii
pomerne velku chodbu a kupelfiu.
Na chodbe robi Nataliin asistent
ranajky jej priatefovi Martinovi, ktory
je taktiez na voziku kvdli svalovej
dystrofii. Spoznali sa aj vdaka chorobe
a kvoli chorobe spolu takmer vobec
nie su sami.

V kazdodennom zivote totiz nevedia
fungovat bez asistenta. Mladik — asistent
z tejto reportaze sa vola Pavol a ma
25 rokov. Ked s Nataliou odchadzame
do prace, zbali jej notebook, obuje ju
a pripravi jej desiatu. Pavol vSak nie
je jediny asistent, ktorému Natalia
pravidelne vola. Osobnych asistentov

ma viac, pretoze Pavol nie je dostupny
vzdy, ked ho potrebuje.

Zivot so svalovou dystrofiou by bol pre
introverta peklom. Natalia travi sama len
minimum ¢asu. ,Ked mam viac aktivit
alebo som chora, potrebujem mat pri
sebe asistenta stale. Inokedy staci, ze
mi pomdze len s beznymi Cinnostami
a viac ho nepotrebujem. Je ale pravda,
Ze je so mnou vacsinu Casu,” zamysla
sa.

Viac ako to, ze nembze chodit po
vlastnych, ju Stve zavislost na inych
fudoch. ,NemoézZe sa mi stat, Ze sa
kvoli asistentovi nedostanem nacas do
prace. VSetko treba planovat dopredu,*®
dodava a na otazku, ¢o by urobila, keby
mohla v tomto momente urobit nieco
spontanne, nevie odpovedat. Nevie si
to predstavit.

Ako bariéry znicili sen

Okrem toho, ze pred kazdym svojim
krokom musi mysliet na asistentov,
musi zistovat aj to, €i sa na dané miesto
vbbec dostane a Ci je bezbariérové.
Prave bariéry jej uz znicili najvacsi sen
— stat’ sa pravnickou.

Natdlia pochadza z dolnooravskej
dedinky Zaskov. Po zakladnej $kole
premysfala nad dvoma strednymi
— gymnaziom v Dolnom Kubine
a obchodnou akadémiou. Vedela,
Zze na pravo budu brat najma
gymnazistov, preto bola obchodna
akadémia len druhou mozZnostou.
Gymnazium vSak nebolo bezbariérové.
L~onazili sme sa riaditela presvedcit,
aby zo S8koly zmizli bariéry, ale
nevyslo to. Preto som sa rozhodla
ist ‘na istotu’ a vybrat si obchodnu
akadémiu, hoci som vedela, ze z nej
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sa vtedy na pravo nedostanem. Keby
som nebola na voziku a chodila, mohla
som byt uUplne inde,” hovori, no sen
eSte nezahodila - premysla nad
tym, Ze sa predsa len pokusi pravo
vyStudovat.

Aj vozickari na vyske piju

Po obchodnej akadémii sa rozhodla
Studovat'demografiuna Prirodovedeckej
fakulte Univerzity Komenského. Ako
vyzeral bezny den vysokoskolacky,
ktora je na voziku?

,,Uplne rovnako ako defl mojich
zdravych spoluziakov. AZ na to, Zze ma
rano do Skoly musel vypravit asistent.
V Skole mi ale pomahali len spoluziaci,*
spomina.

Vozik jej nezabranil uzivat si zvyCajné
slasti vysokoskolského zivota. ,Ked
sme rieSili kruzkovice a stretka,
spoluziacibolivzdyohladuplniahladali
také miesta, kde som sa dostala aj
s vozikom. Vedeli sa mi prispésobit.”
Priotazke, i pije alkohol, sa rozosmeje:
.,Na poslednom stretnuti s fudmi
z OMD (Organizacia muskularnych
dystrofikov) sme riesili, ¢i moze Clovek
s vozikom, ktory si vypije, ist na
hlavnu cestu. Dospeli sme k tomu, ze
sme vilastne ako cyklisti. Keby sme
spbsobili nejaku nehodu a nafukali by
sme, asi by sme mohli dostat' pokutu.
Ale vodi¢ak by nam nezobrali, lebo
na vozik vodi¢ak nepotrebujeme.”
.Niekto by povedal, ze vozi¢kari su
slusni a nudni ludia, ale mam par
kamosov vozic¢karov, ktori mali aj otravu
alkoholom,“ hovori, no dodava, Ze to sa
jej zatial nestalo. PoCas vysky sa vSak
vedela odviazat'.

REPORTAZ

.Na jednej kruzkovici som sa tak opila,
Ze som sa potom odtrhla od spoluziakov
a vraj som sa potom vozila niekde po
Botanickej zahrade. Az rano som zistila,
ze 6o som vlastne robila. Ani neviem,
ako som sa dostala na intrak,“ spomina
a dodava, ze vozik hendikepovanym
fudom nebrani v tom, aby si uzili bezné
zivotné slasti.

Kolajnice v dodavke

Po vysokej Skole sa snazila ngjst si
pracu, ktoru by vedela vykonavat
z vozika. Logicky sa teda zaujimala
najma o administrativne prace.Cez
znamu sa vSak dostala k praci
v kaviarni, z ktorej sa stala reStauracia.
A prave do reStauracie v Ruzinove
sme sa s Nataliou vydali aj my. Od
internatu, v ktorom byva, je vzdialena
asi 10 kilometrov. Keby musela Natalia
cestovat MHD, trvalo by jej to viac ako
tristvrte hodiny. Aj to len v pripade, ze
by jej sadli spoje, ktoré su bezbariérové.
Vdaka Specialnemu autu vozi Nataliu
uz rok a pol do prace asistent. Modra
dodavka na parkovisku vyzera skor
ako nakladné auto. A v podstate nim aj
je — asistent vysunie najazdovu rampu,
ktora pripomina kofajnice. Po nej sa
Natalia dostane aj s vozikom do zadnej
Casti. Bez toho, aby ju musel asistent
z vozika preniest na sedadlo.

Auto ziskala spolu s priatelom vdaka
prispevku od uradu prace, zvysSok
financii im zabezpedili rézne
nadacie. Okrem dodavky vSak musel
zafinancovat' aj jej upravu — okrem
vysuvacich  kolajnic  potrebuju  aj
mnozstvo bezpecnostnych pasov, aby
bola jazda bezpecna.

(@)
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Za pocitacom aj pri pokladni

Vdaka autu tak otvarame dvere
reStauracie uz o 15 minat. Natalia
chodi fyzicky do prace len dvakrat
za tyzden, inak pracuje z domu. Stara
sa o marketing, grafiku a socialne
siete reStauracie, ale organizuje tu aj
eventy Ci vystavy.

,MO6j Séf je nakloneny zamestnavaniu
ludi s postihnutim. Pracuje tu s nami aj
nevidiaci kolega, ktory pripravuje kavu,*”
hovori Natélia a lU¢i sa s asistentom,
ktory z reStauracie odchadza. Vrati
sa az o pol piatej, kedy Natalii kon¢i
pracovna doba. V restauracii zastupuju
asistenta jej kolegyne. Hoci vacsinu
prace vykonava za pocitatom, pocas
obedov pomaha aj pri pokladni. ,Chcem
to tak sama, aby som mala kontakt
s ludmi, pre ktorych ten marketing
vlastne robim.*

Restauracia je bezbariérova, vozickari
tak nemaju problém najst si v nej
pracu. To sa ale neda povedat
o vacsine pracovnych miest, o ktoré
maju hendikepovani fudia zaujem.

Mate hendikep? Zrejme vas
nezavolaju ani na pohovor

,Casto som sa stretla s tym, Zze ked som
v zivotopise uviedla telesné postihnutie,
ani ma nezavolali na pohovor. A ked ma
uz zavolali, do budovy som sa ani len
nedostala, lebo nebola bezbariérova,”
hovori Natélia.

Jej 29-ro¢ny priatel to rovno skusal
len tam, kde prefho boli vytvorené
podmienky. ,NeSiel som do nieCoho
s tym, Ze som vozickar a oni mi musia
vytvorit podmienky na pracu. Siel som
len tam, kde som vedel, Ze mézem,”
hovori Martin Rybarcak, ktory robi
marketing pre firmu so zdvihacimi
zariadeniami.

Po praci sa Natdlia snazi venovatf
svojim koni¢kom — ¢ita knihy, kavickuje
s priatelom, alebo sa idu ,prejst” popri
Dunaji. Okrem toho vSak musi do
svojho volného c¢asu zakomponovat
aj cviCenie.

.Pri svalovych ochoreniach je doblezité
neustale monitorovat’ zdravotny
stav, navsStevovat lekarov a cvidit.
Kazdému zlepSuje stav nieCo iné. Mne
osobne pomahaju masaze, priatelovi
plavanie,“ prezradza Natalia. Dvojica
cviCi pravidelne — bud s pomocou
fyzioterapeuta, ktory chodi k nim
na internat, alebo v dystrocentre
Organizacie muskularnych dystrofikov.

Stale spolu a nikdy sami.

A aky je vztah dvoch vozic¢karov?
V podstate su v fiom traja fudia
a osem kolies. Dvojica si zivot nevie
predstavit bez asistenta. ,Nie je to
jednoduché, lebo s nami stale niekto
je. Martin ma nedavno poziadal

()



o ruku, ale kym to urobil, musel
zariadit, aby sme tam boli sami a aby
bol asistent prec¢,“ spomina 26-ro¢na
Natalia.

Podla Martina im v8ak choroba v nie€om
pomohla: ,KedZze sme na voziku dvaja,
obaja sa tahame dopredu a snazime sa
kazdy jeden problém vyrieSit spolu.”
Otazku, ktora vam zrejme pocas cCitania
predchadzajuceho odseku napadla,
Natalia po&lva &asto. ,Ano, vad&sina
fudi sa ma pyta na moj sexualny Zivot.
Nevedia si predstavit, ako spolu mézu
fungovat dvaja vozi¢kari,“ hovori.

A mbézu? ,Samozrejme, Clovek si najde
spbsob na vsetko.”

Reakcie ludi na ulici na vozi¢karov mézu
byt r6zne, Natélia sa v8ak s negativnymi
eSte nestretla. ,Akurat jeden pan sa ma
raz opytal, ¢i sa aj sprchujem. To ma
zarazilo, ale aj som sa zasmiala. Keby
som sa nesprchovala, asi by to bolo
citit,“ uvazuje. Viackrat sa jej stalo,
Ze sa s nou malé deti chceli povozit
a Casto poCuva aj otazku, kofko taky
vozik vlastne stoji. Priblizne tri tisicky,

ak k nemu ale potrebujete doplnky
a ,upgrady*, vyjde vas o par tisicok viac.

Asistent pomaha im, oni jemu

KedZe asistent je akymsi stredobodom
Zivota voziCkara, snazili sme sa zistit
viac aj o Pavlovi. Dvadsatpatrocny
fotograf sa osobnej asistencii venuje
5 rokov. Natdliu pozna odmalicka, pred
nou asistoval Studentovi s detskou
mozgovou obrnou. ,Vo vnutri citim, ze
ma to napifia a bavi pomahat fudom.
Nie je to len o tom, ze my, asistenti,
pomahame [udom. Velakrat aj ti, ktorym
asistujeme, pomahaju nam. Akoby nas
niekedy tahali z depresivnych stavov,”
hovori Pavol.

Na asistencii je podla neho najtazsSia
zodpovednost. ,Musim byt strasne
opatrny, pretoZe ludia, o ktorych sa
staram, su krehki. Nembézem si dovolit
rano prist' v stave, ktory by ich mohol
ohrozit. Nemo6zem si dovolit, aby sa mi
podlomili kolena alebo aby mi Natélia
spadla. Dystrofia je menej narocna, ja
som v podstate len ich nohami a rukami.
Pri detskej mozgovej obrne to bolo
psychicky omnoho naro¢nejsie, tam som
nebol len nohami a rukami, ale aj
hlavou.*

Svadba sa im neoplati

Medzi beznymi ludmi sa Natalia neciti
byt diskriminovana. Iné to v8ak je na
uradoch a v praktickom Zzivote. ,Hneva
ma nazor ludi, Ze ked je niekto na

voziku, Zivot prefiho skongil. Casto
spajaju vozickarov aj s mentalnym
postihnutim,  ktoré  spolu  Casto

nesuvisia. Stava sa, Ze na Uradoch
hovoria radSej s mojim asistentom,
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akoby som nevedela rozpravat
alebo nevedela, ¢o sa deje,” tvrdi.
KedZe s Martinom su zasnubeni,
chceli by sa vziat. S terminom svadby
vSak vahaju najmd kvoli financiam.
Stat ich momentélne posudzuje ako
dve samostatné osoby, pricom kazdy
z nich dostava od S$tatu prispevok.
Ked sa vezmu, budu posudzovani ako
jedna doméacnost. ,Cely nas prijem
sa spocCita dokopy. Ked prekroCime
troj, Stvor alebo patnasobok Zivotného
minima, tak sa nam prispevky skratia,”
hovoria. Prispevky sa tykaju aj osobnej
asistencie, bez ktorej nevedia fungovat.
,Clovek je akoby nuteny ostat doma na
podpore namiesto toho, aby pracoval
a prinasal nie€o spolo¢nosti. Sme sice
zasnubeni, ale mozno prave toto bude
dévod, pre€o sa nikdy nezoberieme,”
hovoria.

S problémami zapasia aj pri zhafani
bytu. ,Pre vozickara je v Bratislave
velmi naro¢né najst si byt. Podla mna
je to obrovska diera na trhu. Nemyslia
na nas ani developeri, ktori stavaju
nové byty a novostavby, a ani makléri
velakrat netusia, ¢o je to
bezbariérovost. KedzZe pouzivame
elektrické voziky, bezbariérovost
musi byt naozaj na vysokom
stupni, takZze tam nesmu byt Ziadne
prahy ani schody, musi byt priestranny
vytah aj izby,“ vymenuva Nataélia.
Okrem architektonickych bariér vsak
narazaju aj na bariéry v mysleni fudi:
»,Mnoho ludi si mysli, Ze dvaja vozi€kari
nemaju na to, aby si kupili byt, alebo
na to, aby im vébec nejaka banka dala
hypotéku.”

Co je na zivote na voziku najtazsie?
.Najtazsie je to v tom, Ze nie je fyzicka
sila. Unava. Pocit bezvladnosti. Je tu
sice asistent, ktory vam pomoze, ale
stale je tam chut robit si veci sam.
Niekedy je deprimujuce musiet sa
viazat na Cas tej druhej osoby,” hovori
Natalia.

Oblas sa samej seba pyta ,Preco
prave ja?“, ,Aké je to, stat na nohach,
spontanne sa postavit a ist?“. Snazi sa
vSak brat Zivot s nadhladom: ,Mama ma
naucila, ze treba vytazit zo vSetkého
maximum, a o to sa aj snazim.*

Par dni po naSom stretnuti si rozmyslela
odpoved na otazku, €o by urobila,
keby mohla v tomto momente urobit
nie¢o spontanne. Jej odpoved znela:
~Spontanne sa postavit a ist...”

autor: Kristina Jans¢ova
uverejnené: www.fici.sme.sk

Clanok uverejfiujeme s laskavym
suhlasom autorky

Text bol pévodne uverejneny
na webe fici.sme.sk”
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Dystro Rozhovor s Janom Mitasikom

PrindSame vam posledny rozhovor zo
série venovanej nasSim dlhorocnym
¢lenom a starSej generacii. Jan Mitasik
sam seba charakterizuje ako vesely
a priatelsky typ Cloveka, €¢o bolo citit
aj poCas nasho telefonatu z jeho
bezprostrednej komunikacie. S Karolom
Trnikom, prvym presedom organizacie,
ho spéjalo blizke kamaratstvo. To
najvyznamnejSie na zaver. Tento rok
oslavil  krasne  Zivotné jubileum,
70 rokov! DodatoCne zelame pevné
zdravie a tolko Zivotného elanu ako doteraz.

Predstavte nam Vasu rodinu. Odkial
pochadzate?

Pochadzam z dediny Dolny MoStenec,
¢o je 4 km od Povazskej Bystrice.
Som najstarsi zo 4 surodencov. Sestra
FrantiSka je zdravda, ale sestra Hanka
a brat Danko su tiez postihnuti svalovou
dystrofiou. S manzelkou Milotou Zijem
Stastne uz 20 rokov. Viete, zvlast

chcem povedat, Ze na tom, aky som,
maju zasluhu hlavne moji dobri rodicia.
Napriek tomu, Ze sme boli zo Styroch
surodencov traja s tazkym postihnutim,




nedali nas do uUstavu, ale vychovavali
nas v rodine, za o im patri velka vdaka.

Dnes vyskum v oblasti svalovych
dystrofii a ich lie€by prudko napreduje.
Preto je velmi délezité mat’ urcent
presnu diagnézu. Ako je to s Vami, kedy
Vam bola zistena dystrofia a jej typ
a aku prognoézu lekari vtedy vyslovili?
Mam svalovu dystrofiu, asi typ Duchenne
(...), ale neviem to isto. Zistili mi ju
v 7. triede zakladnej Skoly. Na prognézu
nezabudnem, bola povzbudiva ... Asi
v 17. roku modjho Zivota ma lekarka
v ordinacii ponukla cigaretou a povedala -
musi$ sa pripravit nato, Ze je to progresivna
choroba, ktora sa bude zhorSovat a mal
by si si podat’ Ziadost do Ustavu. Zatial
z jej predpovede sa vyplnilo len to, Ze sa
to bude zhorSovat, ale Ustav sa nekonal.
Chcelo to vela aktivnych zaujmov, to
spomaluje postup zhorSovania choroby.

Vasi surodenci, sestra Anna a brat
Daniel (ktori su tiez ¢lenmi OMD),
zija v Dbezbariérovej bytovke
v Piestanoch. Aké okolnosti Vas
zaviali do Povazskej Bystrice?

VSetci traja sme mali prihlasku do
Piestan. Dlho sme na to ¢akali, Hanka
a Danko sa napokon bytov dockali. Ja
som mal vela koni¢kov a zalub, o ktoré
som nechcel prist, tak som to odmietol.
V PB mali rozostavanu bezbariérovu
bytovku, ktord sa im nedarilo zaplnit,
a preto mi dali ponuku, ktori som prijal.
Mam tu svoje sukromie a neutrpeli tym
ani moje konicky.

Je Povazska Bystrica priatel'ska
a pristupna pre Fudi na voziku?
Tu, v Povazskej Bystrici, sa toho vela

pomenilo. Na voziku sa da dostat’ skoro
vSade. Kazdy si tu najde svoje miesto,
kde si rad posedi. Za tych 25 rokov som
si uz zvykol.

Prave si vybavujete novy elektricky
vozik, na ktory ste dostali aj prispevok
z verejnej zbierky Belasy motyl.
Predpisovanie elektrického vozika je
zdihava a naroéna procedura. Podra
akych kritérii ste si vozik vybrali
a aké su Vase skusenosti s lekarmi
pri jeho predpisovani?

Cez urad prace sa vozik vybavuje
rychlejSie ako cez zdravotnu poistoviu.
Pri  vybavovani vozika si napred
popozeram a preCitam informacie
na internete. A o ktory vozik by som
mal zaujem, ten si dam predviest
a vyskuSam ho doma. Rehabilitacny
lekar mi vychadza v Ustrety, tam nie je
problém. Na urade prace mi poskytli
Cast z ceny vozika, ale bolo to malo.
Preto som oslovil nasu organizaciu,
ktora mi poskytla finanénd pomoc zo
zbierky Belasy motyl, a tym prispeli
k tomu, aby som sa vela nezadlzil,
za €o velmi pekne dakujem.

Aké mate skusenosti s osobnou
asistenciou?

Asistencia je dobra vec, ale je problém
zohnat asistentov. Sme malé mesto,
do dbchodku sa odpracovany cas
asistentom nezohladriuje, a preto to
fudia nechcu robit. Na§ urad priznava
hodiny podla seba a nie podfla potreby
Cloveka s postihnutim. Ja mam
priznanych 8 hodin denne. Potrebujem
pomoc na rano, obed aj vecer, ale
asistenti by to najrad3ej odrobili v kuse.
Mne to ale nevyhovuje.



Co by ste prijali, alebo navrhli pri
zabezpeceni pomoci lFudom so
zdravotnym postihnutim?

Aby bol by zaujem o pracu asistentov,
pomohlo by, aby sa ich praca pocitala do
odrobenych rokov na doéchodok. Ludia
s telesnym postihnutim, ktori zostali
sami, by neskon¢ili v preplnenych ustavoch.
V minulosti ste v organoch OMD neboli
aktivny. No =z rozpravania VaSich
surodencov viem, Ze ste mali priatel'sky
vztah a Uzky kontakt s Karolom Trnikom,
prvym predsedom organizacie. Ako sina
neho a na celé toto obdobie spominate?
Ako asi jeden z najstarSich ¢lenov
OMD si na Karola Trnika, zakladatela a
prvého predsedu zvazu muskularnych
dystrofikov v Ceskoslovensku, dobre
spominam. Bola to spolo¢na organizacia
s Ceskymi dystrofikmi. Som v OMD od
konca Sestdesiatych rokov minulého
storoCia, takze spomienok na Karola
je vela. Neda sa na neho zabudnut,
bol dobry ¢lovek, pomohol vela ludom,
medzi ktorych patrim aj ja s mojimi
surodencami. Jeden ¢as mu sestra
Hanka robila tajomnic¢ku. Bol to mdj
dobry kamarat, Casto sme sa vzajomne
navstevovali. Spominam si tiez, ako
raz priSiel s celou posadkou a medzi
nimi bol aj Vilo Franko a Fero Fabry.
Spominam aj na Sachistu Jozka Krala,
ten nas nutil hrat Sach na Homoélke
v Ostrave Hrabine. Bolo to krasne,
na to sa nezabuda.

Ste vel'mi aktivny, vela ste precestovali.
Comu vsetkému sa venujete
vo vol'nom ¢ase? Aké mate zaluby?

Niektoré z mojich zalub, ako preteky
postovych holubov, uz zanikli. Zostal
mi chov vciel, s ktorym mi pomaha mo;j
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asistent Brano. K tomu pribudlo viac
koniCkov, z ktorych spomeniem len
autoturistiku, zbieranie minci, pivovych
poharov, kravat atd.

Aké je Vase oblubené jedlo, farba,
film, hudba, krajina?

Mam rad prirodu, prirodopisné filmy
a filmy o zvieratach a exotickych
krajinach.  Oblubent farbu mam
zelenu. Z  pesniCiek  trampskeé,
jédlovanie tyrolakov, MatuSku, Elvisa
Presleyho, Mirele Matiu. Zjem vsetko
- najradSej gulas, “vepro knedlo zelo”
a pivo. Z krajin je najkrajSia priroda na
Slovensku, dokial si ju nezdevastujeme.
NajcCistejSia krajina je nemecky vidiek,
najvacsie lany tulipanov v holandskom
Kekehofene. Zaujalo ma aj Atomium
v Bruseli a historické centrum starého
mesta Pariza. Je dobré vidiet svet, ale
najkrajSie je vratit sa domov.

Ako u Vas vyzeraju Vianoce?
Mate nejaku Vasu typicku rodinnu
vianoénu tradiciu?

Vianoce u nas - iny kraj, iny mrav.
Stromcek, cez den sa nejedlo, len to o
sme Slohli mamke. VeCera kapustnica,
rezen, Salat, oblatky atd. Pred
veCeranim i po veceri sa pomodlilo,
0 polnoci na polno¢nd omsu a rano
sa hladali pod stromCekom darceky.
Na zaver Vam vSetkym prajem krasne
viano¢né sviatky a vSetko dobré do
nového roku.

Dakujeme za optimisticky rozhovor.
Rozhovor viedla a spracovala

Maria Duracinska

zdroj: OMD v SR

®



Z HISTORIE ZPRAVODAIJE

Z HISTORIE ZPRAVODAJE

2

K zamysleni

opatie je choroba zadinajici pfevédZné v détském viku. Proto
wétéiﬂ ap snadjdokonca i véichrd]. 4 ngs pro#ili hlavni drama "nad{i*
choroby v détském wéku.a v puberté.:

JestliZe jsme si tehdy neuvédomovali vdechny souvislosti a ne-
mohli plné& chépat to, co se tehdy d&lo, nmynf viak s odstupem let
mii%eme hodnotit a rozum#t problematice t#Zce invalidnich d&ti,
Prosim ka¥dého ZtenéfPe, ktery tyto zkuSenosti mé, aby si promitl
ve své mysli znovu film svého détstvi. Aby pochopil pocity TodiZd,
hodnotil vztah zdravotnilkld, socidlnich fracomi s postoj velejnos-
ti, ale pfedev3im aby upfimné zkoumal vlastni vyvoj a &iny. A nyni
bych si réd vyménil své poznatky s Vémi. R4d bych se opakované ptal:
bylo to u Vés také tak? )

Nemocné dit® najde rodile zaraZené a nepfipravené, T&3ili se na
zdravé..., NejvEt3{ chyba rodi&d je v tom, %e si mysli, Ze situaci
svého dit&te mohou Pesit sami v tom amyslu, Ze neni tf‘eba se radit
a spolupracovat s ostatnimi stejné postiZenymi rodidi. Mysli si, Ze
je 1lépe své nedt&sti skryvat, nemyslit na nd, ponechat své problémy
jejich prostému v¥voji nebo sv&Fit jejich ¥eden{ institucim. Jenfe
rodiZe nemohou sami tyto problémy zvlddnout. O tomto fakju je tieba
diskutovat a domnivédm se, Ze prdvé dosp&ly myogat mé vd3echny pred-
p?ké&dy k tomu, aby sprédvné hodnotil dlohu rodi&d v procesu vychovy
ditéte.

Proto jsme vytva*ili v na3{ organizaci také odbor d8t{ a mlédeZe.
Ginnost tohoto odboru se zatim omezuje na foradenstvi; zatfm chybi
prostfedky k sestaveni pevného zém&ru, ktery by se pak mél d4l pro-
sazovat. AZ na malé vyjimky je totiZ snaha rodiZd sdrufit se, jednat
spoleéné a tak si s nejlépe pomoci, velmi malé. Zcela se viile
konsumn{ chdpéni Zlenstvi v urdité organizaci: co z toho budu mit,
ani# sém prilo#im ruku k dflu. Lze také pozorovat hromadny dték
z vlastni zodpovidnosti o dit®. MeZ aby se rodile sami snaZili své
dit& vychovdvat a pefovat o ne, pfenesou tuto svou povinnost na
instituei, druZiny, ustavy, Skolky atd. Rodi¥e se mnohdy ani nech=
t8j1 citové angaZovat. Chtéli by redéji svou povinnost k dft¥ti vy-
jéd¥it finanZné, nebo né&jekym citovym symbolem jako je dérek neba
krétké névatéva. Rozdifuje se tendence spoléhat se na stétni insti-
tuci. Rodie pak pfendsi toto pojeti na dit&, vtiskuji{ mu svou spo-
tPebitelskou mordlku, naudi ho spoléhat se n-. ‘in&, nechat sém se se-
bou manipulovat, upadat do lhostejnosti a pasivity. Proti tomu asi
stézl co dokédZeme, g‘e ale nadfi povinnosti na to upozornit, proto=-
%e josme to sami proZili.

V rodi&ich a sourozencich musi di{té& mit pevoou oporu. Musi mit
poeit, Ze je vitdno. To je vibec to nejdileXit&jsi. % v8ak dité
dospivé, musi byt vedeno k samostatnosti vic ne% zdravé dité&. To
ge mnohdy rodiZim postiZeného dit¥te nezdd vibec mo%né. Boji se o
dit&, nevéf{, Ze by néco mohlo dokédzat, Ze bz se mohlo samo Zivit,
vddt se nebo ojenit. PFipoutdvaji aité k so &) u¥f ho nesamostatnos-
ti a sebepodcenovéni. Rozmeazlené dité je pfirozen® egocentrické. Ko=
1ik tekovych dosp&lych "d&ti"™ mezi sebou méme. Zistanou uZ po col{
%ivot stejni. Ze vieho se snaZ{ vytlouct prospéch pro sebe, mysle
je na vlastn{ zéjem. Je to rozkladny Zivel v ka¥dém spoledenstvi,
kterého se zidastni. Spad budeme moci g tom s rodiéi postiZenych dé-
t{ i o tom hovoPfit. Je to nutné, vidyt svét neodpoudti chyby a to

predevdim t&m slabym.

zdroj: MY MD, ro¢nik 7, Cislo 1/73 (pfedchidce Zpravodaje)
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V obdobi 1. 1. — 31. 3. 2018 oslavili zivotni jubileum tito nasSi ¢lenové:

40 let - Vaclav Korona

45 let — Michaela Schwindova, Martin Bzdyl,
Roman Lang

50 let — Alice Dvorakova, Ludmila Krismanova,
Jana Makalousova, Milan Sulc

55 let — Jitka Molitorisova, Miroslav Valina,

60 let — Lenka Rambouska

65 let - Jifina Karnova

70 let — Bohumil Jaro$, Pavla Svaturikova,
Véra Kacirkova

75 let — MiluSe Havlova

80 let — Arnostka Cinkova

Blahoprejeme!

Navzdy nas opustili:

Jan Bulvas ve véku nedozitych 70 let

Vzpomindme!
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