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NaSe adresa:

Asociace muskularnich
dystrofikti v CR
Petyrkova 1953/24

148 00 Praha 414

Tel./ fax:
272933 777

Webova adresa:
www.amd-mda.cz

E-mail:
info@amd-mda.cz

Kancelar:

Petyrkova 1950/18 (suterén)

148 00 Praha 414

Ufedni hodiny:

pondéli  9:00 - 12:00
15:00 - 17:00

atery  10:00 - 12:00
13:00 - 16:00

stieda 9:00 - 15:00

Ctvrtek  13:00 - 16:00

patek 9:00 - 15:00

Cislo konta:

Komeréni banka, Praha 4:

30333041/0100

asociaci nervosvalovych nemoci.

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

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

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

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

V§em darcim a sponzoriim pfedem dékujeme!



UVODNI sLovo

UVODNIi SLOVO

Vizeni ctenari,

toto cislo Zpravodaje je doslova nabito informacemi, jak ze socidlni problematiky, tak z oblasti
vyzkumu a péce, najdete zde rozhovor s frontmanem skupiny The Tap Tap, zajimavé clinky
o cestovdni a také informace o rekondicnich pobytech na pristi rok vietné prihlasek.
Za diileZitou informaci pro Vs, cleny, povazuji zpravu o vysledcich voleb do vyboru AMD.
Jsme rddi, Ze pFibyly nové tvdre, ale co uz je méné radostné, Ze se voleb ziic¢astnilo pomérné mdlo
z Vs, a to presto, Ze do Zpravodaje byla viloZena obdlka s predtisténou adresou. Asi by pro
mnohé bylo pohodinéjsi hlasovani prostiednictvim internetu, ale nemohli bychom objektivné
zajistit anonymni hlasovdni, pfipadné zabrdnit opakovanému hlasovini. Nicméné dékuji
vSem, kteri se voleb ziicastnili. Nemdm rdd plané sliby, ale chtéli bychom i naddle pokracovat
v dosavadni Cinnosti, prijit s novymi ndpady a akcemi, jako bylo napiiklad letosni Setkdni clenii.
Budeme rddi i za jakékoliv podnéty od Vas.

To, Ze ¢as neskutecné leti, dokazuje, Ze zde mdme opét vanocni obdobi a pFipravujeme se pomalu
na prichod nového roku. Nékdo ho chdpe jako nadéji, Ze se néco nového stane, samoziejmé
pFijemného, a pozitivné to ovlivni jeho Zivot, nékdo se budoucnosti obdvd. Vécny tihel pohledu
optimismus versus pesimismus. Kazdy vSak md své zkuSenosti a téZko miiZete presvédcit
nékoho, na koho se vali problémy jeden za druhym, aniZ by za né sdm mohl, aby se tviril
na sveét jen vesele a hledél do budoucnosti jen optimisticky. Presto taci lidé existuji a dokdzZi
se s problémy poprat, piisobit pozitivné a byt inspiraci pro ostatni. I ja doufdm, Ze ndsledujici
roky ndm prinesou dobré zprdvy, hlavné v oblasti vyzkumu, kde to vypadd, Ze se blyskd na lepsi
casy a moznd se objevi ten spravny Iék i pro nds. Ze srdce ndm to vSem preji!

Preji Vam krdsné vinocni svitky a v novém roce, abyste si i naddle udrZeli dobrou ndladu,
zanaddavejte si, kdyZ je to potieba, protoZe to uvoliiuje napéti, ale nepropadejte skepsi a treba

si se slovy z pisné Wabiho Darika Feknéte ,,..., zase bude lip“.

At se vSe dari Vam preje

Zdeneék Janda
Predseda AMD v CR




DULEZITE KONTAKTY

DULEZITE KONTAKTY

Socialni poradenstvi vam poskytujeme v kancelafi AMD:

Ufedni hodiny:

pondéli  9:00 -12:00, 15:00 - 17:00
utery 10:00 - 12:00, 13:00 - 16:00
stieda 9:00 - 15:00

Gtvrtek  13:00 - 16:00

patek 9:00 - 15:00

Tel.: 272933 777

Socialni pracovnice: 5

Mgr. Iveta Jelinkova, Bc. Nikola Stefanova
Se svymi dotazy se mliZete obracet

i pisemné na adresu kancelafe:

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:

BRNO
MUDr. Stanislav Voharka, CSc., MBA

Zastupce prednosty Neurologické kliniky

PRAHA

MUDr. Radim Mazanec, Ph.D.
Vedouci lékaf neuromuskularni

poradny FN Motol

V Uvalu 84, 150 06 Praha 5

Tel.: +420 224 436 866

E-mail: radim.mazanec@email.cz

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 muZze dojit
k situaci, Zze 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 naS$i
kancelar.




INFORMUJEME

Clenské prispévky 2020

své c¢lenské cislo.

PFispévky na pfisti rok, prosime, platte v obdobi od 1. 1. 2020 do 31. 3. 2020.

VySe prispévku je 200 K& za rok. Posilejte pfilozenou sloZzenkou nebo
prevodem na uget. Cislo uétu najdete na tieti stran& Zpravodaje dole.

Nezapomerite vzdy uvést do kolonky pro pfijemce Cditelné své jméno
a poznamku, ze jde o Clensky pfispévek. Jako variabilni symbol uvedte

UPOZORNENI: Clenové, ktefi nezaplati ¢élensky prispévek,
se nebudou moci Ucastnit rekondiénich pobytu
a jinych akci pofadanych AMD!
Po piihlaseni na pobyt bude poplatek kontrolovan!

DEKUJEME VSEM, KTERI LETOS PODPORILI NASI CINNOST!!!

Priznivci a pratelé nas také mohou podpofit prostirednictvim:

GIVT

Nakupujte ve svych oblibenych
e-shopech — &ast penéz z va$eho
nakupu vénujte na dobroc¢inné ucely.
| nasi organizaci a nasim ¢&lenim
muze pfispét kazdy, kdo nakupuje
pres internet v nékterém z e-shopd.

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

navic, ale pfispéjete
qlvt

na dobrou véc.




INFORMUJEME

Pestr4 — psi asistence je neziskova
organizace, ktera jiz 10 let cvici
asistenéni psy pro déti a dospélé

s rOznymi druhy postizeni bez
pouziti kotcu. Pestrda podporuje
lidi s postizenim v sobéstacnosti
a samostatnosti nejen prostfednictvim
asistencnich pst a sluzby socialni
rehabilitace, ale i kvalitnich pracovnich
pfileZitosti. Provozuje také nacvikovou
ergoterapeutickou mistnost a socialni
podnik Pestra cestovka. Provadi audity
bezbariérovosti a porada prozitkové
workshopy v komunikaci s lidmi
s postizenim. A to pofad neni vse.

Pestrd vede také kampan Milibnovy
pes, kterou usiluje o zakotveni
asistenénich psl v zakoné
a zrovnopravnéni majitelt asistencnich
a vodicich pst. V Ceské republice
je to totiz tak, Ze vodici pes patfi
mezi ,kompenzacni pomucky”, které
proplaci stat dospélym lidem se
zrakovym postiZzenim. Asistenéni pes
i pfesto, Ze pomaha détem i dospélym,
ktefi maji té&lesné, sluchové,

zachvatové a kombinované postiZeni
nebo détem s poruchami autistického
spektra v3ak mezi ,kompenzaéni
pom(icky” nepatfi a stat na tyto psy
nepfispiva.

V neposledni fadé spustila tato sice
mala, ale velmi akéni neziskova
organizace kampan Pestry Zivot
lidi s postizenim, kterou se snazi
prostfednictvim Zivotnich pFibéhl
Uspésnych lidi se zdravotnim
postizenim podporovat aktivity
vedouci k odstranéni bariér a integraci
lidi s postizenim do spole&nosti.

Jako jedini v CR maji mezinarodné
akreditovany pfirozeny bezkotcovy
vycvik asistenénich pst u Assistance
Dogs International (ADI) a podili se
na tvorbé evropskych CEN standardt
pro asisten¢ni psy. Zaroven jsou také
drzitelem Znacky spolehlivosti.

U zrodu Pestré stal kromé& jinych
i dlouholety Feditel organizace
a zaroven klient Michal Prager,

kterému ted pomaha uz tfeti asistencni




partak, a to trpasli¢i pudl Casey.
Michal je skvélym pfikladem toho,
Ze i se spinalni svalovou atrofii se da
Zit plnohodnotny Zivot plny osobnich
i pracovnich Uspéchll. V soucasné
dobé se Michal naplno vénuje politice,
konkrétné jako uvolnény radni na
Praze 14, kde se soustfedi na boj za
prava a svobody lidi s postizenim.
.,Pomoci asistencniho psa vyuzivam
uz 13 let. Je to pro mé takova jistota,
kdy vim, Ze kdyZz jsem doma sam
a tfeba by mi upadl telefon, tak je
tam m{j psi partak, ktery mi ho poda.
Konkrétné Casey mi déla také socialné
aktivizaéni podporu v praci a v rodiné
mi pomaha budovat komunikaéni
most s dcerou Natalkou. Psi jsou
totiz nasi spolec€nici. Kromé toho déla
Casey klasickou asisten¢ni pomoc,
jako je otevirani dvefi, rozsvécovani
svétla, podavani spadlych predmétu
nebo pasivni canisterapii,“ dodava
Michal Prager.

Kazdy asistenéni pes se uli sadu
specialnich cvikll podle individualnich
potfeb klienta. Podava, pfinasi

a odnasi pfedméty z rdzného
materialu. Otevira a zavira dvefe,
svléka rukavice, ponozky a dalSi ¢asti
obleceni. Dokaze rozsvitit a zhasnout
svétlo nebo pomaha klientovi
zvednout ruce, nohy ¢&i jiné Spatné
pohyblivé &asti téla. V neposledni
fadé se asistenéni pes uli také
canisterapeutické polohovani.

Mate zajem o psiho asistenta?
Ozvéte se socialni pracovnici Kristiné
na email kristina@pestra.cz nebo
telefon 739 022 979 a domluvte si
osobni schuzku.

Pestra spolec¢nost




Schuze vyboru AMD v CR, z. s.

INFORMUJEME

Dne 14. 11. 2019 probéhla v hotelu Clarion v Praze vyborovéa schize AMD.
Sesli se na ni byvali i nové zvoleni &lenové vyboru. Na programu bylo

pfitomné a omluvil nepfitomné
¢leny vyboru. Seznamil ucastniky
s programem schize a vyzval je
k pfipadnému doplnéni bodu k pro-
jednani. Poté dal hlasovat o programu
schuze. Program byl schvalen.

V prabéhu voleb odstoupil z osob-
nich davodd Nikos Nerancolakis

a doporucil vyboru, aby na jeho misto
byla do vyboru kooptovana pani Hana
Machanova. Pani Machanova tuto
nabidku pfijala.

Pfedseda Zdenék Janda poblahopral
vSem zvolenym kandidatim do vybo-
ru i revizni komise.

Vybor pak pokracoval v projednavani
dalSich bodd schuze, kterymi byly
zprava o ¢innosti AMD za minuly rok,
schvéleni revizni zpravy, schvaleni
vyrocni zpravy, zpravy od jednotlivych
organizatort rekondi¢nich pobyti
o jejich prabéhu, o planovanych
pobytech na pfisti rok, o pfipravach
dalSiho ro¢niku setkani ¢lenu
a rozpoctu na pFisti rok.

Z priibéhu schuze byl pofizen zapis,
ktery bude dostupny na webovych
strankach.




Vysledky voleb do vyboru AMD

Zapis o volbach do vyboru AMD v CR z. s. na obdobi let 2019-2023
konanych korespondenéni metodou

Konec¢ny termin pro pfijem volebnich listkd byl 25. Fijen 2019.

Scitanim hlasu byli povéreni:

Mgr. Iveta Jelinkova — socialni pracovnice
Jana Macakova — administrativni pracovnice
Jaroslav Macak — administrativni pracovnik

Scitani probéhlo 25. 10. 2019 v podvelernich hodinach. S¢itaci mistnosti byla
kancelaf Poradny AMD v CR, Petyrkova 1949, 148 00 Praha 4. Po otevfeni
doslych obalek probéhla kontrola platnych hlasovacich listk(l. Scitajici komise
pracovala metodou kfiZové kontroly, aby se pfedeSlo chybam ve séitani.
Po kontrole s¢itani hlast byl sepsan zapis o vysledku voleb do vyboru AMD
v CR, z. s. na roky 2019-2023, ktery byl podepsan véemi ¢leny volebni komise.
Volebni a scitaci listky byly uloZzeny v archivu kancelafe.

Vysledky hlasovani:
Do kancelare doslo celkem 74 volebnich listkd, z toho vSech 74 platnych .

Vysledky voleb byly nasledujici:
Volba vyboru

Jméno Pocet hlasi  Jméno Pocet hlasl
Filip Bican 54  Jan Mikulencak 31
Véra FuriSova 35 René Molitoris 42
Zdenék Janda 66 Nikos Nerancolakis 34
Dona Jandova 58 Veronika Nesmérakova 42
Jitka Kratinova 33  Petr Prochazka 43
Hana Machariova 30 Miroslav Valina 31

Do vyboru nebyla zvolena Hana Machanova
Volba revizni komise

Véra Landova 49

Jitka Molitorisova 56

Zuzana Vojackova 57

V Praze dne: 25. 10. 2019
Za volebni komisi: Mgr. Iveta Jelinkova, Jana Macékova, Jaroslav Macéak



INFORMUJEME

Novy ochranny limit na zapoditatelné doplatky za predepsané
¢astecné hrazené lécivé pripravky a potraviny pro zvlastni lékarské
ucely

S dcinnosti od 1. 1. 2020 je limit snizen na 500 K& u pojisténcu, ktefi jsou
poZivateli invalidniho ddchodu pro invaliditu Ill. stupné, a u pojisténcu, ktefi
byli uznani invalidnimi ve Il. nebo lll. stupni, av8ak invalidni ddchod jim nebyl
pfiznan pro nesplnéni podminky doby pojisténi.

Pokud pojisténec své zdravotni pojisStovné nedolozZi, Ze je poZivatelem
invalidniho ddchodu pro invaliditu tfetiho stupné nebo Ze byl uznan invalidnim
ve druhém nebo tfetim stupni, vztahuje se na néj automaticky limit dle véku.

POSTUP PRI ZADOSTI
O VRACENIi DOPLATKU ZA LEKY

PojiSténci musi své zdravotni
pojistovné dolozit, Ze jsou pozivateli
invalidniho ddchodu pro invaliditu
Il. stupné nebo ze byli uznani
invalidnimi ve Il. nebo lll. stupni, avSak
invalidni ddchod jim nebyl pfiznan pro
nesplnéni podminky doby pojisténi.
Teprve od data, kdy tuto zakonnou

podminku spini, maji pojidténci narok  dichodu pro invaliditu IIl. stupné,
na snizeni limitu. nebo kopii posudku o posouzeni

zdravotniho stavu, na jehoz zakladé
DOLOZENi NAROKU byl pojisténec uznan invalidnim
NA SNIiZENY LIMIT ve Il. nebo IIl. stupni s tim, ze

. i .. L. dlchod neni vyplacen pro nesplnéni
Vyse uvedené dolozite vypInénim 4 qioiexnano potu let.

formulare, ktery najdete na webu ¢ pgy g jde o pojisténce VZP CR,
poboCce své pojistovny. . bude vde mozné vyfidit jednim
Klienti VZP najdou formulai pod nasleduijicich zptsob(:

nazvem Oznameni o pfiznaném stupni
invalidity na www.vzp.cz. Na tomto | 4
webu si muzete precist podrobnosti
o limitu doplatk( na Iéky.

kterémkoliv  klientském
pracovisti (www.vzp.cz/pobocky).

Spolu s formulafem je nutné pojistovné Pokud se klient nemuze dostavit

predlozit zakonem urgené doklady, osabne;imiizesvyplnsny formula
tedy kopii o rozhodnuti o invalidnim s podpisem a kopii dokladu




* 0 pfiznané invalidité dorudit na
pobocku prostifednictvim jakékoliv
osoby.

» Zaslanim vyplnéného a podep-
saného formulafe a dokladu
postou na adresu Orlicka 4, 130 00
Praha 3. VZP CR doporuéuje zas-
lani doporuéenym dopisem, a to
s ohledem na citlivé udaje, neni to
vSak podminka.

* E-mailem, ve kterém budou
pfilozeny elektronické kopie, to je
doklad o invalidité a vyplnény
a zarucenym elektronickym pod-
pisem podepsany elektronicky
formulai Oznameni o pfiznaném
stupni invalidity. Doklady Ize

Elektronické dalniéni znamky

zaslat na e-mailovou adresu
podatelna@vzp.cz ¢ do datové
schranky i48ae3q.

Limity pro vySe uvedené skupiny mo-
hou byt uplatnény az od 1. 1. 2020,
ptesto je dobré, a NRZP CR to
doporuCuje, aby pojisténci predlozili
vySe uvedené doklady jesté pred datem
1. 1. 2020. Pokud invalidni pojisténec
meéni zdravotni pojistovnu k 1. 1. 2020,
dolozi svlj existujici narok na
snizeny limit az své nové pojistovné,
a to co nejdfive po 1. 1. 2020.

PaedDr. J. Molitorisova
Zdroj NRZP, VZP

Dne 5. 9. 2019 vySel ve sbirce zakon(
zakon, ktery novelizuje soucCasny
zakon o pozemnich komunikacich
a upravuje zavedeni elektronickych
dalni¢nich znamek. Elektronické
dalniéni znamky se budou zavadét
od 1. ledna 2021, do té doby se
pro drzitele parkovacich prikazU
a prukazl ZTP & ZTP/P nic neméni.

Systém vSak od 1. 1. 2021 nebude
pIné funkéni, coz znamena, Ze nebude
okamzité reagovat na priljezdy
vozidel, u kterych neni zaplacen
dalni¢ni poplatek. Je pravdépodobné,
Ze bude vétsi kontrola v prabéhu roku
2021 a pravdépodobné roku 2022,
kdy systém bude postupné nabihat.

Od roku 2023 by mél byt systém
elektronickych dalniénich poplatkd
piné funkéni.

V soucasné dobé tudiZz nemusi lidé
se zdravotnim postizenim nic fesit
a minimalné dva, mozna i tfi roky
zUstane pro nas systém stejny. To
znamena, ze se kazdy fidi€ nebo
spolujezdec, ktery je pfepravovan
v auté, které je osvobozeno od
dalni¢nich poplatkd, prokaze
prukazem ZTP nebo ZTP/P, pficemz
parkovaci karta slouzi predevsim
k tomu, aby auto bylo rychle
identifikovatelné, Ze je osvobozeno
od dalni¢nich poplatkd.



Ill. roénik Neuromuskularniho féra

ZUCASTNILI JSME SE

Ve dnech 19. a 20. zafi 2019 probéhl v EA Hotel Kraskov Ill. rocnik
Neuromuskularniho féra. Bohaty program zahrnoval pfednasky naSich prednich
odbornikt z oblasti nervosvalovych onemocnéni. Mezi vystavovateli prezentovala
svou &innost i Asociace muskularnich dystrofikt v CR.

LetoSni zafijovy termin fora pfilakal
témér sedmdesat neuromuskularnich
specialistl. Slavnostné ho zah3jil
a v8echny pfitomné pfivital prezident
této akce MUDr. Stanislav Voharika,
CSc., MBA.

| ATELY KOE WAS WA RADE

Pfedseda sekce neuromuskularnich chorob
CNS, MUDr. Stanislav Voharika, CSc, MBA

Pro vSechny uc€astniky fora byl vel-
mi zajimavy diskuzni blok kazuistik
vénovany pfipadu FSHD, subakutni
kvadruparéze a ataxii, hypersomnii
u myotonické dystrofie I. typu a Iécbé
Translarnou.

Prvni odborny pfednaskovy blok

byl zamé&feny na Pompeho nemoc,
teorii a praxi v lé¢bé této nemoci,
a na prabézné vysledky celonarod-
niho screeningového projektu; na
zaveér byla zafazena zajimava kazuis-
tika nové diagnostikovaného pacienta
s m. Pompe.

O zkuSenosti s diagnostikou a l1é¢bou
ATTR polyneuropatie v Rakousku se
podélil s pfitomnymi rakousky lékaf
Raphael Wurm.

Diskuze o problematice nervosval-
ovych onemocnéni probihala hojné
i v kuloarech.
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Jsme réadi, ze jsme mohli poskytnout
vystavni prostor i Asociaci musku-
larnich dystrofik(i v Ceské republice.
Dékujeme generalnimu partnerovi
spole¢nosti SANOFI GENZYME

\ P
e . [ —
" enzymaticky
test

za podporu lll. roéniku Neuromusku-
larniho féra.

ODBORNY PROGRAM:

*  Obecné pfiznaky

nervosvalovych onemocnéni
*  Diskuzni blok kazuistik

Podékovani patfi vSem partneriim
za financni spoluucast na zajisténi
féra.

Tiskova zprava

Praha 24. 9. 2019 - Kulaty stil End Duchenne — Kruh pomoci
rodinam s nervosvalovym onemocnénim

Cilem Kulatého stolu zaméfeného
na problematiku nervosvalovych
onemocnéni bylo vydefinovat
spoleCna témata a cile v ramci
organizaci, které se vénuji problem-
atice nervosvalovych onemocnéni

hodobé péci, a vytyCit oblasti mozné
spoluprace. Pohledy organizaci na
soucasnou situaci rodin s NSO,
na dostupnost specializované péce
a navaznych socialnich sluzeb:




 Sluzby rané péce funguji po celé
CR - nabizi komplexni podporu
rodinam s NSO (poradenstvi, re-
habilitaci, terénni sluzby, pobytové
akce). Na ranou pé¢i v CRjiz vak

nenavazuje zadna celoplosSna
sluzba pro rodiny s NSO, kterou
by hradil stat — pomahat se snazi
pacientské organizace, které si
na svoje aktivity musi ziskavat
financni prostredky.

* Centrova péce pro NSO je
nedostate¢na, zcela chybi kom-
plexni péce pro dospélé pacienty,
je nedostatek lékart — specialistt
pro NSO.

* Registrované socialni sluzby jsou
zaméfeny v drtivé vétsSiné na
seniory, ale odlehCovaci sluzby
pro détské nebo dospélé pa-
cienty s kombinovanym tézkym
postizenim jsou nedostupné, a to
i ve velkych meéstech.

* Od NSO nelze oddélit po¢etnou
skupinu pecujicich osob.

* Proces vyfizovani pomucek je
slozZity a zdlouhavy.

 Pfispévek na péci PnP — sou€asny
systém posuzovani stupné
zavislosti poskozuje pacienty
s NSO i jejich pecujici. NSO jsou
specificka, C¢asto progresivni
onemocnéni a vyzaduji celodenni
péci nebo dohled. Jsou to ge-
neticky podminéna onemocnéni
a jejich priibéh je popsan v od-
borné literatufe. O Zivotech rodin
(pacient + pecujici) rozhoduji
Ufednici, ktefi neznaji specifika
téchto onemocnéni. Jedna se
vesmés 0 vzacha onemocnéni,
takze samotny slozity, a pro
rodiny ¢asto velmi nespravedlivy,
zpusob posuzovani je pro stat
zbyte€né nakladny a pro rodiny
predstavuje velkou zatéz.

- Casovy rozsah pédée neni
v souCasném systému posu-
zovani vliibec zohlednén.

* Potvrzeni genetického pro-
gresivniho nervosvalového
onemocnéni znamena obrovs-
kou psychosocialni zatéz pro
celou rodinu po zbytek Zivota
ditéte nebo rodic¢u. Vedle
onemocnéni vSak rodiny bojuji
také se statem, jehoz nastaveny
systém pro ziskani PnP nebo
ZTP/P je nepruzny, cdasoveé
zdlouhavy a z pohledu genetickych
onemocnéni zbytecny.

* Vzhledem k malému poctu téchto
pfipadl je neustalé posuzovani
stavu a feSeni soudnich spor(
tim nejméné vhodnym a také



V pripadé umrti pecovatelll chybi
péce, kterou by ve stejné kvalité
dokazal zajistit stat, lidé s téZkym
postizenim ¢asto umiraji pal roku
po umisténi do téchto ustavu.

Chybi centrum, které by doka-
zalo zajistit komplexni zdravotni
specializovanou péci pro détské
i dospélé pacienty s NSO, odleh-
covaci a respitni sluzby, pomuc-
ky nutné k Zivotu (voziky, ortézy,
ventilatory), vyfizovani PnP, po-
radenstvi a vzdélavani. Vzorem
je napfiklad rehabilitacni centrum
v Inkendaal (Belgie).

Zadost o socidlni sluzbu - vyzva
organizace Pé&e bez prekazek,
aby rodiny posilaly na obec-
ni nebo krajské ufady Zadosti
o dostupné sluzby: https://www.
pece-bez-prekazek.cz/zadost-o-
-socialni-sluzbu/.

Statutarni organy pfitomnych orga-
nizaci odhlasovaly vznik neformalni
platformy pro NSO a pecujici. Zakla-
dajici ¢lenové — AMD, End Duchenne,
Opus Lacrimosa. Vznikne oteviena
skupina, ktera vytvofi pravidla fun-
govani prozatim neformalni skupiny.
Ukolem skupiny bude vydefinovat
spolecné cile, priority cild a zpUsoby
jejich prosazovani.

Clenstvi v platformé je dobrovolné
a nijak neomezuje ostatni organizace
v jejich zamérech.

Cilem platformy je oslovit co nejvétsi
pocet organizaci zamé&fenych na NSO
nebo pecujici a spole€né hajit

z4jmy této skupiny, prosazovat spo-
le€né cile, vydavat spole¢nd tiskova
prohlaseni, pfipravovat celoplosné
kampané apod.

NAVRHY DALSICH TEMAT:

moznosti materialniho zajisténi
pfilemct péce po umrti rodicl
(pokud se rodie nechtéji spo-
lehnout na stat, coz je napf. mgj
pfipad), v€etné zajisténi pred pfi-
padnym neuvazenym jednanim
potomka.

podpora prilezitosti pro hleda-
ni Zivotniho partnera sexualni
asistence (projekt spolkl Freya
a Rozko$ bez rizika) Fesi zcela jinou
Cast tohoto tématu a nemusi byt
pro kazdého akceptovatelné.

zacvicné a startovaci byty se
sdilenou asistenci pro dospiva-
jici téZzce zdravotné postizené
(projekt se rozbiha v Brné) LF
(navrh podal pan Fucik, Opus
Lacrimosa z.0.).

Pavlina Holubcova

End Duchenne



APO Letni Skola
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Dne 25. zafi se v Hlavnim sale Senatu
Parlamentu CR konal 5. roénik
APO Letni Skoly. Leto3ni téma bylo
Nastaveni transparentnich procesu
a ucCast pacientskych organizaci pfi
vstupu novych technologii. Zaznélo
mnoho zajimavych prednasek. Za
Asociaci muskularnich dystrofiki v CR
se zuCastnila Veronika Nesmérakova.

Schiize vykonného vyboru EAMDA - Izola, Slovinsko

ZucCastnili jsme se 7. valné hromady
EAMDA, ktera se konala ve dnech
18.—-20.Fijna 2019 ve specializovaném
rehabilitaénim centru pro nervosvalova
onemocnéni v lzole ve Slovinsku.
Soucasti setkani byly i prednasky,
které prednesli zastupci jednotlivych
zemi. Vedle ¢len vykonného vyboru
EAMDA vystoupili téZ pFedstavitelé
Evropské federace pro neurologické

asociace (EFNA), Svétové organizace
Duchenne (WDO), CMT asociace
z Rumunska a Asociace muskularnich
dystrofik(l z Turecka.

Ugastnici setkani se jednohlasné

shodli, Zze jediné Uzkou spolupraci
mezi pacientskymi organizacemi Ize
dosahnout spolecnych cilt a zlepSeni
kvality Zivota osob s nervosvalovym
onemocnénim.
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Krest nové knihy Sedmdesatky od Josefa Kadi Kaderabka

Moc radi jsme se zuc&astnili kitu nové
knizky ,Sedmdesatky“, kterou napsal
nas kamarad Josef Kada Kadefabek.
Kniha vypravi o obdobi dospivani
CiSnického u€né Piny v dobé& nor-
malizace. Pfib&h s autobiografickymi
prvky popisuje tehdejsi zivot a fun-
govani mezinarodniho hotelu.

Akce se konala 23. fijna 2019 v knihku-
pectvi Academia. Celou ji moderoval
Zdenék Podhdrsky s kmotry Jitkou
Zelenkovou, Mgr. Martinem Kupkou,
Jakubem Smolikem a akademickym
malifem Martinem Frindem. O knihu
byl takovy zajem, ze byla okamzité
vyprodana a opozdilci si ji museli jit
narychlo koupit do okolnich knihku-

pectvi. Podpis od autora a spole¢né
foto bylo pfijemnym zakon&enim
celého dne. Méli jsme také moznost
popovidat si se spoustou pfijemnych
lidi. Kadovi pfejeme, aby si kniZka
nasla co nejvice ¢tenarll a prodavala
se stejné dobfe, jako pfi jejim kitu.




Republikové shromazdéni NRZP CR

Dne 17. 10. 2019 jsem se jako zastupce naSi organizace v doprovodu manzelky
zuiéastnil 21. Republikového shromézdéni NRZP CR.

V prabéhu programu RS NRZP pro-
béhla volba ¢lena predsednictva po
zesnulém Clenovi pfedsednictva panu
Mgr. Milanu Langrovi. Mgr. Langr byl
téz predsedou krajské NRZP Olo-
mouckého kraje, jeho pamatku shro-
mazdéni uctilo minutou ticha. Novym
¢lenem predsednictva NRZP byla pre-
vaznou vétsinou hlasli zvolena pani
Jana KoZelska, zakladatelka krajské
NRZP Olomouckého kraje.

Kromé& obvyklych proceduralnich
bodl programu RS jsme byli pred-
sedou NRZP Mgr. V. Krasou infor-
movani o Cinnosti NRZP, o pfipravé
nového narodniho planu na dalSich
5 let, pfipravované novele zakona
o0 socialnich sluzbach, o pfipravé
Ceny Mosty, ktera by se méla konat
24. 3. 2020 ve Zling, o distancnim
vybéru lékl, rozSifeni indika¢niho
seznamu od bfezna 2020, o pfi-
pravé vyhlasky o kompenzacnich
pomUckach, konferenci o dopravé
na Rehaprotexu v Brné, o pfipra-
vé novely zakona o vefejném zdra-
votnim pojisténi v oblasti zdravot-
nickych prostfedkl, o snaze, aby
pecCujici osoba mohla pecovat
0 osobu hospitalizovanou v nemocnici
bez pozastaveni vyplaty po 30 dnech,
o stanoveni limitu 500 K& na doplatky

na léky od 1. 1. 2020 u osob, které
jsou prijemci lll. stupné invalidniho
ddchodu a osob, kterym byla pfizna-
na invalidita Il. a Ill. stupné&, ale pro
nesplnéni podminek jim dichod neni
vyplacen, a o nutnosti poslani kopie
rozhodnuti o invalidité pfislusné zdra-
votni pojistovné.

Zavérem RS bylo schvéleno
Prohlaseni delegatl Republikového
shromazdéni NRZP CR ze dne
17. 10. 2019, kde je uvedeno, zZe
delegati XXI. RS NRZP CR projednali
zpusob  pfipravy novely zakona
€. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach.
KliGovou  otazkou pfipravované
novely zakona je zplsob financovani
socidlnich sluzeb. MPSV CR
puvodné navrhlo systém financovani
prostfednictvim tfiletych grantd pro
poskytovatele socialnich sluzeb s tim,
ze tato zména financovani by byla
predstupném financovani socialnich
sluzeb prostfednictvim  zvlastniho
pojisténi. Jednalo by se o &asteCné
mandatorni vydaj. NRZP CR vyslovila
s timto zpusobem financovani
souhlas.

Ministerstvo financi CR v$ak vy-
jadfilo zasadni nesouhlas s vySe
uvedenym zplUsobem financovani



socialnich sluzeb a navrhuje, aby
kraje obdrzely finanéni prostfedky na
zajiSténi dostupnosti socialnich
sluzeb formou zvySeni danovych
pfijmd v rozpoctovém urceni dani
pro jednotlivé kraje.

Delegati XXI. RS NRZP CR vyslo-
vuji zdsadni nesouhlas s tim, aby
prostfedky na socialni sluzby byly
soucasti dafiovych pfijma  krajq,
vyjadfuji pochybnosti o pfipravenosti

Krajské shromazdéni NRZP Praha

na zménu financovani socialnich
sluzeb a zadaji MPSV CR a MF CR,
aby se dohodly na takovém zpusobu
financovani, ktery bude garantovat
dostupnou sit v8ech druht socialnich
sluzeb a vytvofi zakladni sit socialnich
sluzeb, ktera bude na stejné arovni
v ramci krajl a stat ji bude garantovat.

J. a R. Molitorisovi

Dne 12. 11. 2019 jsem se zucastnil Krajského shromazdéni NRZP Praha.

Jako host jednani vystoupil pfedseda
NRZP pan Vaclav Krasa a pohovo-
fil o problematice, kterd je v mnoha
bodech stejna, jak na krajské, tak
narodni drovni. Zminil rozdily v so-
cialnich sluzbach v jednotlivych
krajich. MPSV ma garantovat sluzby
minimalné stejné ve vSech krajich,

s C&imZ zasadné nesouhlasi MF.
Poukazal na rozpor mezi osobni
asistenci placenou za hodinu

a pecCovatelskou sluzbou za ukon,
NRZP bude usilovat o jejich spojeni.
NRZP nesouhlasi s ruSenim malych
nemocnic, chce se zaméfit na navrh
nového konceptu odbornosti Iékaf-
skych posudku, aby se feSil pouze
zdravotni stav, nikoliv socialni Setreni,
dale na problémy tykajici se dopravy
v Praze, protest proti zruSeni linky H1.

Jako dalsi host vystoupila Ing. Dagmar
Lanzova, ktera hovofila o dopravé
v Praze, a to o Upravach v metru, kde
se instaluji pryZové hiebeny, vymezu-
jici vzdalenost a vySkovy rozdil mezi
soupravou metra a nastupistém. Poté
vystoupil pfedseda krajské rady pan
Jifi Vencla upozornil, Ze je potfeba sle-
dovat jednotlivé komise na magistratu
hl. m. Prahy. Déle hovofil o pfipra-
vé a prosazeni nového krajského
planu. Upozornil na moznost zasilani
Casopisu Mosty zdarma a na mozZnost
ziskani formulafe o finan¢ni gramot-
nosti pro organizace. Formulafe jsou
k dispozici na NRZP. Na vyzadani
je také moznost zasilani informaci
o dopravé v Praze.

René Molitoris
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Jifi Holzmann

Jifimu Holzmannovi je 31 let. Pochazi z Obfistvi, ale nyni Zije v Praze, kde pra-
cuje jako marketingovy konzultant v digitalni agenture. Je frontmanem uspésné
kapely The Tap Tap, diky CemuZ si zazpival napf. s Danem Bartou, Vojtou Dykem
nebo Matéjem Ruppertem. Velmi ho bavi fotbal, je velkym fanouSkem Slavie.
Prinasime vam rozhovor, ve které nam popovida o kapele, rodiné i cestovani.

Jirko, fekni nam, prosim, jaka je
Tva diagnoéza a jak a kdy se zacalo
tvé onemocnéni projevovat?

Ziju se svalovou dystrofii, pfesny typ
anazevpomné nechtéjte, toje promne
druhofada véc, je to komplikovany,

latinsky a viceslovny blabol. Mam ho
v |ékafské anamnéze, kterou si |ékafi
poslou, kdyZ je potfeba. Nemoc se dle
svédectvi mych rodi¢d zacala proje-
vovat v druhém roce zivota, kdy moje
chlize zacala byt horsi a horsi.

@



Co jsi vystudoval a co rad délas
ve volném case?

Samoziejmé kromé povinné Skolni
dochazky jsem studoval obchodni
Skolu pfi JuS, poté jsem si dodélal
maturitu v oboru socialné spravni €in-
nost a nastoupil na vysokou Skolu Hu-
manitni studia na Metropolitni univer-
zité v Praze, zde jsem vSak pohofel
a studium nedokondil.

Ve volném Case rad zajdu do kina
nebo na fotbal, rad cestuji a travim
volny ¢as s rodinou.

V ramci dechové rehabilitace jsem
nékdy kolem prvni tfidy hral na zob-
covou flétnu, ale postupem d&asu
jsem ztracel jemnou motoriku rukou
a tento nastroj pro mé zacal byt ba-
rierovy. Hudba vzdy v néjaké formeé
v nasi rodiné byla, av8ak aktivni
jsem zacal byt zase az pfi nastupu
do Jedle.

Jak ses dostal k The Tap Tap?

Kdyz jsem nastoupil do Jedle na
internat, dostal jsem seznam volno-
Casovych aktivit, kde byl Tap Tap jako
hudebni krouzek. PFfiSlo mi to jako
nejvhodnéjsi varianta, protoze v hodu
kuzelkou nebo hrni¢kem jsem si ne-
vefil.

Po prvnim otukavani si mé jednou
vychovatel vzal k pianu, kde jsme
asi dvé hodiny zkouS$eli, co ve mné je,
a od té doby zacala moje dlouha ces-
ta az k pozici frontmana kapely.

Na svalové onemocnéni ma velmi
dobry vliv napfiklad plavani, proto-
Ze se pfFi ném trénuji plice. Mizes
to samé fict o zpivani?

Rozhodné ano, zpév ma velmi pozi-
tivni vliv na procviCovani dychaciho
svalstva, kdy aktivnhé zapojuji zejmé-
na branici a zvySuji objem plic.

| kdyz se mi mUj zdravotni stav neusta-
le zhorSuje, jsem si jisty, Ze napfiklad
pfi chfipkach jsem stale sobéstacny
pfi vykaslavani hlenu a smrkani.

V nedavné dobé jsem se rozhodl
z preventivnich ddvodu zazadat
o kompenzaéni pomucku “kaslaci
asistent”. Po prvotnim vySetfeni si
maj oSetfujici |ékaf nebyl jisty,
zda splnim tabulkové hodnoty pro
schvaleni.

Zpév jako rehabilitatni metodu urci-
té doporucuji, jen néktefi radéji pro-
vozujte zpév v koupelné nebo wc
s ohledem na bezpeli a psychicky
stav lidi ve vasem okoli :D.

Jak ¢asto koncertujete?

S Tap Tapem mame cca 60 koncer-
tl ro¢né, coz znamena, Ze hrajeme
kazdou sobotu a nékdy i nedéli.
zejména po nas$i uzasné D1, kterou
zname opravdu dobre. Po koncerté
je vzdy Clovék nabity energii, vétsi-
nou cestou zpét oslavujeme uUspéch
pivem a druhy den byva narocny.

Dochazis na rehabilitace nebo
jezdis do lazni?

Ani jedno, ani druhé ve specializova-
nych centrech. Prace a koncertova-
ni s Tap Tap jsou tak Casové naroc-
né, ze volné chvile vénuji koni¢kdm
a rodiné. Pokud je to mozné, jed-



nou do roka jezdime k mofi, kde
to na mne ma opravdu pozitivni vliv.

Jak resis asistenci v soukromém
zivoté a jak to resSite v The Tap Tap?

Po nejriznéjsich peripetiich a stras-
tech médm to Stésti, Ze jsem naSel
a potkal tu nejuzasnéjdi a nejSikov-
né&jsSi osobu, ktera o mne zvlada
celodenni péci. Na koncertech po
CR si vystadime s pomoci zdravéj-
Sich ¢lenu kapely nebo nas obcas
doprovodi néjaky rodinny ¢len, pfi
zajezdech do zahrani¢i je to uz
komplikovanéjs§i a najimame profi
asistenty, o které se podélime.

Jaké zemé jsi navstivil a kde se
ti libilo nejvice?

Navstivil jsem opravdu hodné zemi.
Namatkou Anglie, Francie, Spanélsko,
Rusko, Izrael, Chorvatsko a dalsi....

Zazitki z vyjezdd do zahraniéi je
opravdu hodné, pamatuji se, jak
nevlidné je Rusko, jmenovité Mos-
kva pro lidi na voziku, nemaji zde
ani desetinu bezbariérovosti jako my
tady v Praze.

Do problematiky pro ubytovani
vozickarl jsem nahlédl jen pfi soukro-
mych vyletech a nesetkal se s vétSim
problémem, za kapelu jsem pfisel
vzdy k hotovému.

Setkavas se casto s celebritami.
Jak na handicapované umélce
reaguji?

Velmi kladny vztah k naSi kapele
ma urcité Dan Barta. Dlkazem toho
je, ze zna jednotlivé Cleny jménem
a pokud se nase cesty na néjakém
z festivall protnou, nema problém
s nami vystoupit na jevisti. Jinak
bych taky rad vzpomnél na Xindla X,
ktery pro nas napsal jiz nékolik hitd.
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V néjakém kazdodennim kontaktu
s celebritami nejsem.

Jsi zenaty. Rekl bys nam, kde jste
se se zenou seznamili?

Manzelku jsem potkal na Plese JuS,
kde byla jako doprovod na$i spole¢né
kamaradky, to uz bude néjakych 5 let
dozadu. Zena ma dvé déti 7 a 8 let
z predeslého vztahu, které spolecné
vychovavame. Rodinu rozSifujeme uz
pouze o psi Cleny. K nasi 3leté fen-
ce amstafa pfibude v prosinci dalSi
amstafi miminko.

Jaké jsou tvé plany a prani do
budoucna?

Rozsifit rodinu o dal§iho ¢lena smec-
ky, s Tap Tapem dokon¢it détské

album, na kterém pracujeme, dal se
aktivné zapojovat v mém zaméstnani
a v lété opét vycestovat k mofi.

Kam k mofri jezdiS a jak je to tam
s bezbariérovosti?

Jezdime na Makarskou riviéru pfi-
mo do mésta Makarska cca 80 km
od Splitu. Vyuzivame sluzeb zafizeni

Biokovka, které slouzi jako lazen-
ské zafizeni pro Chorvaty, ale i ko-
mercni formou pro turisty. Komplex
je vybaven bezbariérovym pfistupem
do more, ktery obstarava zvedak
na molu. Prostorny pokoj s bezbarié-
rovou koupelnou ndm piné vyhovuje.

Otéazky kladla:
Veronika Nesmérakova




Genova terapie SRP-9003 vykazuje v uplynulych 9 mésicich
v |é€bé pletencové svalové dystrofie ,,velmi povzbuzujici“ vysledky,

prohlasila spole¢nost Sarepta

Nové devitimési¢ni vysledky klinické
studie faze 1/2 ukazuji, ze jedina nizka
davka genové terapie SRP-9003
(dfive MYO-101) u tfi déti s pletencovou
svalovou dystrofii (LGMD) typu 2E
vyrazné zlepSila jejich funkéni schop-
nosti a sniZila hladiny biomarkeru
poskozeni svald.
Do klinického hodnoceni této terapie
(NCT03652259), vyvijené spolecnosti
Sarepta Therapeutics (poté, co ziskala
spolecnost Myonexus Therapeutics),
jsou na pracovisti v Ohiu dale
nabirani pacienti.
Tyto nejnovéjSi pfedbéZzné vysledky
jsou ,velmi povzbudivé“, uved! jeden
z vyzkumnik( spole€nosti Sarepta.
Spolecnost se chysta na lécbu druhé
skupiny pacientli, ktefi dostanou
vy8Si terapeutické davky, aby se
urcila nejlepsi davka pro dalSi klinické
testovani.
.,vedle vysoké durovné exprese
chybéjiciho proteinu, ktery je stfe-
dem naSeho zajmu, a velmi dob-
rych vysledkd tykajicich se souvise-
jicich biomarkert, jsme u pacientl
zaznamenali stalé zlepSeni funkénich
schopnosti,“ uved| v tiskové zpravé
Doug Ingram, prezident a generalni
feditel spole¢nosti Sarepta.
,Planujeme otestovat vy33i davku
genové terapie SRP-9003 u ucastniki

s LGMD2E, vybrat vhodnou klinickou
davku, a poté spolu s dalSimi péti
programy |é¢by pletencové svalové
dystrofie co nejrychleji posunout nas
program SRP-9003 dale,” dodal Doug
Ingram.

Pletencova svalova dystrofie typu
2E (LGMD2E) je zplGsobena muta-
cemi v genu SGCB, ktery nese in-
strukce k vyrobé jedné ze slozek
beta-sarkoglykanového proteinového
komplexu, dulezitého pro zachovani
struktury svalové tkané.

SRP-9003 je genova terapie, ktera
za ucelem vymizeni symptom
této nemoci obnovuje hladiny
beta-sarkoglykanového proteinu
v kosternich a srdecnich svalech.
Tato genova terapie byla plivodné
zapocCata vyzkumnym tymem vedenym
badatelkou Louise Rodino-Klapac, PhD,
pod klinickym vedenim Jerryho
Mendella, MD, a to v nemocnici
Nationwide Children’s Hospital Center
for Gene Therapy.

Tento gen je zaveden pomoci na miru
modifikovaného neskodného viru
(znamého jako virovy vektor) jménem
AAVrh74, ktery do svall efektivné
doruéuje geny, a to bez prekroéeni
hematoencefalické bariéry. Promotor,
tedy sekvence DNA, ktera fidi geno-
vou aktivitu, umozfuje vyznamnou



expresi genu v srde¢nim i kosternim
svalu. Kromé toho je vektor odvozen
z vyzkumu opice makaka rhesus, coz
snizuje riziko, Ze terapie vyvola nega-
tivni odpovéd imunitniho systému.
Jeji bezpecnost a ucinnost se hod-
noti v této randomizované, dvojité
zaslepené a jednodavkové studii,
ktera probiha v nemocnici Nation-
wide Children’s Hospital pod vedenim
Jerryho Mendella. Do studie bylo
zarazeno pfiblizné devét déti ve véku
4 az 15 let s nemoci typu LGMD2E.

Uginky terapie po dvou mésicich

V prvni skupiné byla tfem pacientiim
ve véku 4 (jeden pacient) a 13 let
(dva pacienti) podana intraven6zné
(do zily) jedna nizka davka SRP-9003
(51013 vg/kg). Toto mnozstvi je ve
skute€nosti Ctvrtina davky pouzité
v programu spole¢nosti Sarepta
pro genovou terapii zaméfenou
na mikrodystrofin.

Védci dfive uvedli, Z2e dva mési-
ce po lécbé 51 % svalovych vlaken
pacientu vykazovalo beta-sarkoglykan
(jak ukazuje také analyza svalovych
biopsii). Tim se prekrocila 20% praho-
va hladina vykazovani proteinu, ktera
byla prokazana v preklinickych (labo-
ratornich) studiich a vedla k vyrazné
zlepsenym funkcim. Pramérna uro-
ven vykazovani proteinu ve srovnani
s kontrolnimi hladinami byla 47 %.
Pfi kontrole byla celkova hladina
vykazovani proteinu 36,1 %.

Dalsi analyza potvrdila dobré
vysledky ohledné vpraveni genu
do svalovych bunék, jak ukazuje
v prumeéru 0,6 kopii vektoru nesou-

ciho gen u vsSech tfech pacienta.
Ve srovnani s pocateCnimi hladinami
(pfed lécbou) védci také zazname-
nali 90% pokles hladin kreatinkinazy
v krvi, coz je biomarker poSkozeni
svalll, jehoz hladiny jsou pfi nemoci
LGMDZ2E zvySené. Normalni hladina
kreatinkinazy je 150 jednotek (U)/I
nebo méné, ale u pacientl s nemo-
ci LGMD2E tyto hladiny presahuiji
10 000 UI/I.

U dvou pacientll doslo ke zvySeni
krevnich hladin jaternich enzymu
(ukazatele poskozeni jater), coz bylo
vyfeSeno podavanim steroidd. Kromé
toho dva pacienti hlasili pfechodnou
nevolnost, ktera se obvykle projevila
v prvnim tydnu po podani genové ter-
apie. Zadné dal$i zavazné nezadouci
ucinky nebyly pozorovany.

Devét mésici po podani genové
terapie

Spole¢nost Sarepta nyni u téchto
tfi pacientd oznamuje vysledky po
deviti mésicich od podani [éCby.
Tyto vysledky sdilela Louise Rodino-
Klapac, ktera je nyni vedouci pro-
gramu genové terapie ve spole¢nosti
Sarepta, na webinafi pro investory ko-
nanem 4. fijna.

Tato data ukazala ve srovnani
s vychozimi (zakladnimi) hladinami
vyznamné snizeni prmérnych hladin
kreatinkinazy v krvi, a to 0 82 %.
.Béhem téchto deviti mésicl jsme
vidéli vyznamné a stalé snizeni
kreatinkinazy o 82 %, uvedla
Rodino-Klapac.

Pacienti také vykazali zlepSeni
funkénich schopnosti. Hodnoceni



probihalo pomoci testu North Star
Assessment for Dysferlinopathy
(NSAD, 54bodova stupnice hodnotici
motorické schopnosti), méfeni Casu,
za jak dlouho se pacient postavi, vyjde
Ctyfi schody, ujde 100 a 10 metr(.
Vysledky jsou mnohem lepSi, nez
jaké by se daly oCekavat ve vékové
shodné skupiné s pfirozenym vy-
vojem nemoci, kde se pFedpoklada
snizeni skore NSAD o 6 az 8 bodu.
Misto toho vS8echny tfi déti vykazaly
vyznamné zvySeni skére v hodnoceni
podle NSAD. Zejména u pacienta 2
.Jsme vidéli Sestibodovy narust,” fekla
Rodino-Klapac, ze 48 bodl na 54,
CcoZ znamena, Ze toto skére dosahlo
sveého maxima, tj. urovné povazovaneé
hodnocenim NSAD za normalni.
Sestibodovy zisk byl také pozorovan
u pacienta 3, ktery zvysil svoje skore
ze 41 na 47 bodd.

Ve vsech ostatnich funkcich - za jak
dlouho se pacient postavi, vyjde Ctyfi
schody, ujde 100 a 10 metr( - tedy
v oblastech, kde se ocekavaji
v pribéhu Casu zhorSené vysledky,
Jsme vidéli dramatické zlepseni,*
uvedla Rodino-Klapac. Ve srovnani
s pfedchozi zpravou ze studie nebyly
u pacientll pozorovany zadné nové
bezpec€nostni signaly.

.Hlavni zpravou tedy je,” fekla
Rodino-Klapac, ,ze kazdé jednot-
livé méfeni u vSech tfi pacientl
ukazalo vyznamné zlepSeni ve v8ech
funkénich testech, které jsme pro-
vedli.*

A dodala: ,Tyto predbézné vysledky
jsou vskutku povzbudivé.*

DalSim krokem bude C¢tyfnasobné
zvyseni davky, které bude testovano

u druhé skupiny pacientt. Toto
mnozstvi je shodné s davkou tes-
tovanou v klinické studii genové
terapie zamérené na mikrodystrofin.
Spolenost Sarepta také planuje
projednat s regulacnimi agenturami
budouci prubéh testovani terapie
pro lé¢eni LGMD2E.

.,Nasim zamérem je se v blizké bu-
doucnosti setkat s regulaCni agen-
turou a vést diskuzi o vyvoji terapie,
nejprve samoziejmé pro nas program
2E a poté pro zbytek nasich programu
tykajicich se pletencové svalové
dystrofie,” uvedl ve webinafi Doug
Ingram.

Spole¢nost Sarepta vede Ctyfi dalsi
programy zabyvajici se pletencovou
svalovou dystrofii: terapii SRP-9004
(MYO-102) pro pletencovou svalo-
vou dystrofii typu 2D, SRP-9005 pro
pletencovou svalovou dystrofii typu
2C, MYO-201 pro pletencovou sva-
lovou dystrofii typu 2B a SRP-9006
pro pletencovou svalovou dystrofii
typu 2L. U téchto typl se pouziva
stejny systém pro doruCovani genu
do svalovych bunék.

V dubnu 2018 byla terapie SRP-9003,
dfive znama jako MYO-101, oznacena
americkym Ufadem pro kontrolu
potravin a léCiv (FDA) jako léc&ivo
pro vzacna onemocnéni.

Ocekava se, ze tato studie faze 1/2
bude dokoncena 31. prosince 2020.

Patricia Inacio, PhD

Zdroj: Quest 2019

Z anglického originalu pfeloZila:
Dona Jandova



Péce v priibéhu zZivota

RESENI CITLIVYCH TEMAT
PRISPIVA KE ZVYSOVANI
KVALITY ZIVOTA

Cesta pacienta zacina stanovenim
diagnézy a Casto zahrnuje pfechod
z pediatrické péCe do péce pro
dospélé, nasledné klinické sledovani
a multidisciplinarni pfistup v lécbé
onemocnéni. V poslednich letech
se model péfe u nervosvalovych
onemocnéni vyvinul v 1éebny pfistup
zaméfeny na pacienta, ve kterém
jednotlivei sami rozhoduji o pédi
0 svou osobu.

Tento pfistup byl Ustfednim tématem
jednani s nazvem ,Péce v pribéhu
Zivota“ bé&hem Klinické a védecké
konference MDA. Z jednani vyply-
nulo, Ze mnoho lidi s nervosvalovym
onemocnénim zije delSi kvalitngjsi
Zivot, a to zejména diky zlepSenim
v diagnostickém procesu, masivnimu
vyvoji 1€Civ s pokroCilymi mozZnostmi
klinickych studii, lepSi dostupnosti
multidisciplinarnich center péce MDA
a pokroku v lé¢bé pfiznakli onemoc-
néni.

Diky zaclenéni odbornik(i zabyva-
jicich se vyzivovymi, respiracnimi,
psychosocidlnimi a pohybovymi as-

pekty nervosvalového onemocnéni
je mozné fesit mnoho kazdodennich
problému. Pacienti jsou pak schopni
vést obtizné, ale dullezité rozhovory
s poskytovateli péle - zvlasté
s ohledem na sexualni zdravi a péci
v zavéru zivota.

SEXUALNI ZDRAVI

Sarah Stoneyova, zdravotné social-
ni pracovnice ve Filadelfské détské
nemocnici, hovofila o nedostatecné
diskutovaném tématu: sexualni zdravi
0sob s nervosvalovym onemocnénim.
Zabyvala se problémy tykajicimi se
vnimani vlastniho téla, problematikou
podpory sexualniho zdravi a zpUsoby,
jakymi mohou pacienti a zdravotnické
a oSetfovatelské tymy rozhovory na
toto téma normalizovat.

Mladi dospéli s progresivnim
onemocnénim maji Casto slozity
vztah k vlastnimu télu. Mnoho
pacientd ma pocit, Ze nebudou
schopni vést pohlavni Zivot; Ze jsou
slabi, asexualni nebo neplodni; ze
mozna nikdy nebudou moci plnit roli
manzela/manzelky &i rodi¢e; nebo ze
jejich zdravotni potfeby prevazi nad
potfebami sexualnimi.



Planované rodiCovstvi u zZen
S nervosvalovym onemocnénim je
také nedostate¢né diskutovanym
tématem. Téhotenstvi a porod mohou
je kvuli nizké dostupnosti informaci
nedostate¢né pfipraveno.

Sarah Stoneyova prosazuje, Ze osoby
s fyzickym postizenim a nervosval-
ovym onemocnénim maji pravo na
pozitivni sexualni identitu. Povzbudila
tymy pecujici o osoby s nervosval-
ovymi onemocné&nimi, aby uznaly
a potvrdily dulezitost zdravé sexuality.
Nékdy je nejlepSim zdrojem informaci
a podpory skupina vrstevnikll s po-
dobnymi problémy.

PLANUJTE S PREDSTIHEM

Kdyz je pacientim doporu¢ena hos-
picova péce, Casto se stava, Ze se
jich nikdo pfedem neptal na jejich
preference. Clenové pedujiciho tymu
maji tendenci rozhovor na toto téma
oddalovat, protoze nechtéji pfipra-
vit pacienta o nadé&ji nebo prispét
k pocitim deprese. AvSak podle
Nancy Glassové z Texaské détské
nemocnice muze toto oddalovani
spiSe naopak zpusobit vétsi trapeni
a stres.

Doktorka Glassova na konferenci
zduUraznila, ze osoby s progresivné
degenerativnimi onemocnénimi
jsou si védomy svého zhorsujici-

ho se stavu a pravdépodobné jiz na
zalezitosti spojené se zavérem Zi-
vota samy ob&as pomysli — je proto
potfeba, aby s nimi lékafi o tomto
tématu mluvili. Pohovoreni si o in-
stitutu tzv. dfive vyslovenych pfani,
pfikazu neresuscitovat a planech
tykajicich se hospicové péce umozniu-
je pacienttm vyjadfit svoji vali ohledné
dalSiho postupu poskytovani zdravot-
nich sluzeb a urcit osoby, které za né
budou rozhodovat v pfipadé, kdy jiz
toho sami nebudou schopni.

Dulezitou soucasti diskuse je poskyt-
nuti pfesnych informaci o tom, jaké
ma pacient moznosti. Mezi paliativni
péCi a hospicovou péci je vyznam-
ny rozdil. Paliativni péce je soucasti
IéCebného planu a méla by byt
projednana brzy, aby se mohly
stanovit cile péce, bez ohledu na
prognézu onemocnéni. Hospicova
péce je urCena pro pacienty, u nichz
je pfedpokladana délka daldiho
Zivota v rozsahu méné nez 6 mési-
cl. Nedavna legislativa zajistila, ze
pacienti spadajici pod Medicaid
(vladni zdravotni program v USA)
mohou v ramci hospicové péce
obdrzet aktivni terapii, coz zna-
mena, Ze neni divod odkladat jeji
doporuc¢eni. To umozfiuje hospico-
vému tymu vytvofit si s pacientem
vztah a poskytnout mu potfebnou
podporu.

Pro zajisténi nejlepsi kvality Zivo-
ta pacienta je nezbytné mluvit o ci-



ZIVOT SE SVALOVOU DYSTROFIi

lech péce. Takovy rozhovor by mél
probéhnout v klidném prostiedi,
nikoliv. b&hem zdravotni krize.
Pokud se pacient ocithe v zdravot-
ni krizi, mohou se pak zdravotnické
a oSetfovatelské tymy pfi rozhodovani
fidit predem stanovenymi cili.

SLOVO NA ZAVER

Obtizné a nepfilemné rozhovory

jsou nezbytné pfi rozvijeni modelu
péCe zaméfené na pacienta. Zdra-
votnické a oSetfovatelské tymy by
k témto rozhovordm mély pfistupovat

s védomim, ze vSichni pacienti
maji pravo na dustojnost ve vSech
oblastech, na pfistup k informacim
a moznost rozhodovat o zaleZitostech,
které se tykaiji jejich osoby.

Lucja Grajkowska, Ph.D.,
spravce medicinského obsahu
v MDA (Asociace muskularnich
dystrofiki v USA)

Zdroj: internet

Z anglického originalu pfeloZila:
Jitka Safrankova
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REKONDICNIi POBYTY

Rekondiéni pobyt s $achovym turnajem O POHAR MDA RIDE 2019
konany v Hodoniné u Kunstatu, poradaného Asociaci muskularnich

dystrofiki v CR

Letos jsme se trochu netradicné
seSli na Zamecku v Hodoniné
u Kundtatu pfi rekondi€nim poby-
tu konaném pod zastitou AMD se
souCasné probihajicim Sachovym
turnajem O pohar MDA RIDE 2019
a dalSimi sportovnimi a spole¢enskymi
aktivitami.

Pfivitalo nas hezké slunecné
poCasi. Hned pfi ve€ernim uvitani
se mohli u&astnici zaregistrovat do
jednotlivych turnajd, a to ve stolnim
tenise, kuzelkach, damé a Sachu,
které se prabézné hraly po cely tyden.
V dopolednich hodinach se ucastnici
vénovali pFfedevSim sportovnim
aktivitam a v odpolednich hodinach
se hral Sachovy turnaj.

Taky v nedéli ndm vySlo krasné
pocasi, kterého jsme vyuZili ke hrani
venkovnich zavésnych ruskych
kuzelek a odpoledne k posezeni
u taboraku a opékani Spekacka.

V utery jsme pofadali spolecensky
a taneCny veclirek s Zivou hudbou,
pfi kterém se na parketu setkavali

vSichni ucastnici bez ohledu na




REKONDICNi POBYTY

postizeni. Hudebni produkci vyuZily
také déti z pobytu ve Skole v pfirodé.

Tanecni nalada nam vydrzela do
pozdnich nocnich hodin.

Nasledujici hezké dny jsme vyuzivali
také k vychazkam a vyletim do
okoli. Stfedu a patek jsme vzhledem

k vypadku elektrického proudu
vyuzili k dohravkam napinavych
sportovnich turnaju. Ve stolnim tenise




pfi dramatickém finale, kde proti sobé
nastoupili na voziku hrajici Marcel
Reznitek a o berlich chodici Jan
Muadry, se po dlouhych vyménach
prosadil Jan Mudry, a tim se stal
celkovym vitézem turnaje. Nejlepsi
zenou byla Lenka Bila.

V kuzelkach se po poslednim kole
se stejnym poc¢tem bodu délili o prvni
misto Peter Bar&ik s Janou Cajkovou.
Pfi nasledném rozstfelu se Stésti
pfiklonilo na stranu Petera.

Turnaj v damé hrany systémem kazdy
s kazdym a tempem 10 min. pro
kazdého dle predpokladd suverénné
vyhral Roman Zak, ktery se véak jako
profesionalni hra¢ vzdal bodovani
a svou ucasti pfispival spis

| [
.
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k pochopeni zasad a taktiky této
hry. Vitézem se stal Petr Slunsky
a mezi zenami byla nejlepsi Katalin
Engel.

K napinavému zakon&eni Sachového
turnaje pfispéla posledni partie mezi
Romanem Zakem a Elefterisem
Vlachopulosem, kde “bily” naprosto
nenapadnym ale nekompromisné
“pfedmatovym” tahem svym kralem
na Ka4 ustupuje z mozného Sachu,
a zaroven stavi pozici, ve které jiz
nelze zabranit matu v pfistim tahu,
viz. studie.

Celkovym vitézem se stal Zdenék
Snyta a mezi Zenami Irena Badacova,
ktera soucasné vyhrala téz pohar
MDA RIDE jako nejlepsi hra¢ AMD.

K slavnostnimu zakonéeni a vyhlaseni
vysledkd, vetné predavani cen mezi
nas jako kazdoroc¢né zavitali zastupci
a prispévatelé za spolek MDA RIDE,
a to Kada Kadefabek s Honzou
Koblizkem. Ti soucCasné predstavili
vysledky letosni velké akce na
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Vaclavském namésti v Praze a na-
bidli pfitomnym mozZnost zaZzadat si
o pfispévek na kompenzaéni
pomucky.

Vsichni uc€astnici si pochvalovali po-
hodovou atmosféru celého pobytu
s pfanim ucasti v pFistim roce.

Jan Mikulenc¢ak
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Kurz vytvarné techniky v Tremosné

Jepondéli 14.fijna, slunecny podzimni
den. Do obé&da uz moc €asu nezbyva.
Osm Uc¢astnika z rdznych koutll nasi
republiky se sjizdi do “hotelu” Exodus.
Hotel se nachazi v Tfemo&né, devét
kilometr(i severné od Plzné.

Po nezbytnych formalitach se ubirame
k chutnému obé&du. Ani jsme si po ném
nestacili odpocinout, a uz se musime
vydat do keramické dilny.

Kazdého z nas zde c¢&ekd prvni
Ukol — wvyrobit hrni¢ek z hlinéného
polotovaru. Kdo nezna hrnéifskou
hlinu, to je material, ktery se pod
dotykem vasich rukou neustale rtizné
deformuje, krouti a meéni tvar dle
zcela neznamych zakonl. VSem se
ale s prevelikym usilim podafilo hlinu
zkrotit a nadobky opatfené ousky
nakonec jako hrni¢ky i vypadaly. Ted
uz zbyvalo jen pocCkat, az se ususi,
vypali a opatfi glazurou.

Druhy den nas ¢ekal dal$i ukol — vyroba
gelové svicky. Do skleni¢ky umistime
knot. V hrniCku rozehfejeme sulc
(Zelé na gelové svicky). Do roztavené
hmoty se “za stalého michani” pfida
pfiméfené mnozstvi vybrané viné
a barvy. A pokud nam hmota mezi

tim neztuhne, nalijeme do skleniky
s knotem. Knot se zajisti a po ztuhnuti
Zelé je vonna svitka hotova.

Jsme moc Sikovni. Lektorka pfipravuje

opét skleniCky, lepidlo, S3pejlicky
akaminky. Ceka nas tfeti Ukol —svicen
na ¢ajovou svi¢ku nazdobit mozaikou.
Ted uz tak Sikovni nejsme. Vymyslet
vhodny ornament jsme zvladli bez
problému. Lepit v8ak kaminky na
sklo uz tak jednoduché nebylo.
Kaminky jsou drobné a ruce nejsou
zvyklé, u nékoho schopné, titérné
prace. Kaminky ndm stale nékam
klouzaly, a kdyZz se uz podafilo ¢ast
mozaiky vytvofit, stacil lehky dotek
na nespradvné misto a mohli jsme
zacCinat znovu. Pfes vedkeré potize
jsme stadili svicny dokongit jesté pfed
obé&dem, a tak jsme se mohli posilnit
na odpoledni €innost.

Po obédé mame na pracovnim stole
pfipraveny svicky, ubrousky, lepidlo
a rizné nafadi. Ctvrtym ukolem je
nazdobit svicku pomoci ubrouskové
techniky. V nepfeberném mnozZstvi
ubrousk( hledame ten spravny motiv.
Stfeda je pro nas dnem odpocinku.
Po snidani, s bali¢ky v rukou,

®
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nastupujeme do dvou pfistavenych
mikrobusu. Vydavame se cestou
k severu a prvni zastavkou je ZOO
v Plasich. Prohlidku jsme absolvovali
beze ztrat, nikdo z nas neskondil
na jidelnim listku Ilva nebo tygra.
Dalsi zastavkou byl Bily Beranek,
ten nebyl v ZOO, ale poslouzil nam
k obclerstveni. Nebojte se, nesnédli
jsme jej. Tak se jmenuje jenom
restaurace v Kralovicich. Posledni
misto, které jsme navstivili, je
muzeum a galerie severniho
Plzefiska v Marianském Tynci. Je
v arealu byvalého cisterciackého
poutniho mista. Prohlédli jsme si
expozice o historii Marianského Tynce
a severniho Plzeriska, narodopisnou
expozici a téméf zni¢eny, nyni
opraveny kostel Zvéstovani Panny
Marie.

Ve Ctvrtek mame na pracovnim stole
opét hrnicky, barvy, viiné a pro zménu
jesté kofeni, formicky na cukrovi
a kostku mydlové hmoty. Patym
ukolem je vyroba mydla. Opét jsme
Sikovni, do obéda mame jesté cas,
a tak nasleduje Sesty uUkol. Vyroba
svic¢ek z barevného vceliho vosku. Je
to jednoduché, knot zavinete do platu
vCeliho vosku. Ma to jeden hacek.
Voskovy plat je kifehky, proto se musi
pfed rolovanim nahfat. Nam k tomu
poslouzily nase dlané.

Odpoledne mame na pracovisti
pfipraveny Izicky. To nas Ceka asi
néjaky dezert! NecCeka. Mizeme si
vybrat platénou tasku nebo batlzek
a k tomu néktery z hromady obrazka.
Ceka nas sedmy Ukol — transfer
obrazk(l. Patek je posledni pracovni
den. Vybirame si tricko, mokré tricko.
Ze bychom se pfipravovali na “Miss
mokré tricko”? Vzdyt uz neni venku

®



takové teplo nebo to bude u bazénu?
Nic takového, osmy ukol je batika.
Posledni devaty ukol byl pfipraven
po obédé. Sul, hromada mofské soli,
barvicky a vuané. Lektorka usoudila,
Zze po tydnu prace by se mél Clovék
umyt a odpoc€inout. Mydlo jsme uz
méli, svi¢ky pro atmosféru také, zbyva
jesté néjaka pfijemna koupel. Proto si
vyrobime koupelovou sul.

Ale nemyslete si, ze to byla pofad
jenom prace. Zstal nam ¢as na
odpocinek, prochazku nebo navstévu
cukrarny. Pfijemné byly také vecery,
kdy jsme si povidali o vSem mozném.
Cas zUstal i pro spoleéenské hry, mezi
kterymi na celé Care zvitézily kostky.
Nakonec prisla sobota. Cas lougeni
a odjezdl do svych domovu. Odvazeli
jsme si nejenom pracné vytvofené
vyrobky, ale i vzpominky na hezky
tyden a pfijemna setkani.

REKONDICNi POBYTY

Na zavér bychom chtéli podé&kovat
pfedev8im pani Zuzané Vojackoveé
za organizaci pobytu, dale lektorce,
ktera pro nas pfipravila zajimavy
program (hlavné pracovni) i dal$im
pracovnikim Exodu, ktefi se o nas
cely pobyt starali.

A nezapomernite, pfisti rok kurz opét
bude!

Véra FuriSova a Josef Osmancik
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Makarska 2019

| letos AMD uspofadala desetidenni
rekondi¢ni pobyt v Chorvatsku.
20. srpna jsme se v odpolednich
hodinach autobusem z Kladna
a Prahy, kde nastoupila ¢ast ucastniki,
vydali na cca 1200 km dlouhou cestu,
cil Makarska riviéra, hotel Biokovka.
Celkem nas do Chorvatska jelo 25,
z toho 12 elektrickych vozikl. Cesta
utekla docela rychle a vSichni jsme ji
bez problému zvladli.

Do hotelu jsme pfijeli druhy den do-
poledne. Nasledovalo ubytovani
a zakladni informace od na$i dele-
gatky a vedouciho zajezdu Petra
Prochazky. Ugastnici s elektrickymi

voziky dostali bezbariérové pokoje
s vyhledem na mofe, ostatni byli
ubytovani v pokojich s vyhledem na
nadherné pohofi Biokovo. Stravovani
bylo jako kazdy rok skveélé, méli jsme
zajisténé snidané a vecCefe formou
vlastniho vybéru (bufet).

Cely areal Biokovky je bezbariérovy.
V prostorach hotelu je i bazén s teplou
mofiskou vodou. Do bazénu i na plazi
do mofe je k dispozici zvedak. Navic
jsme méli dva pomocniky-asistenty,
studenty fyzioterapie Tomase
a Davida, ktefi nam pomahali zvla-
dat pfesuny do mofe i bazénu. Pohyb
v moiské vodé a dychani vihkého sla-




ného vzduchu nam prosté déla dobfre.
Plice si lebedi, Iépe se dycha, zahle-
néni ustupuje... Slunce a teplo nas
prohfeje, svaly se uvolni... Je to fajn.
Velery jsme travili pfijemnymi po-
sezenimi v mistnich restauracich
a kavarnach, navstévami starého
mésta, prochazkou po palmami le-
mované pfistavni promenadé. Né-
ktefi zkusili i vylet lodi a navstévu

REKONDICNi POBYTY

vhitrozemi. A nez jsme se rozkoukali,
uz jsme zase stali s kufry pred
autobusem, tentokrat zpatky domd.
Diky moc nasim blizkym, pratelim,
pomocnikim i podporovatelim, Ze
jsme i letos mohli vyjet za sluncem. :-)

Filip Bican

V. v
e
-
MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVI
CESKE REPUBLIKY

Rekondi¢ni pobyty probéhly
za podpory Ministerstva zdravotnictvi CR
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Vyvstavd mnoho novych prilezitosti pro bezbariérové cestovani.

Ve svém prvnim ¢lanku pro Muscular
Dystrophy News se zaméfuji na zaha-
jeni nové zivotni etapy a z toho ply-
nouci radost. V minulosti jsem slibil,
Zze budouci ¢lanky se budou zamé-
fovat na vSechny nové zazitky, které
muzeme prozit.

Objevuji se nové moznosti cestovani
a poznavani svéta. Spolec¢nosti nabi-
zeji detailnéjsi informace o bezbarié-
rovych ubytovacich zafizenich.

Mam to §tésti, ze hodné cestuji. Mno-
ho z cest jsem podnikl jesté dfive,
nez se u mé objevily pfiznaky mého
onemocnéni, pletencové svalové dys-
trofie. Ale i v poslednich deseti letech,
kdyz moje télo postupné slablo, jsem
v cestovani pokracoval. O cestovani
a ubytovani jsem hovofil s mnoha lid-
mi se svalovou dystrofii.

PFi cestovani se zdravotnim po-
stizenim je tfeba se zaméfit na dvé
dilezité oblasti: jak se dostat do cile
a jak se tam pohybovat a poté bezba-
riérovost ubytovani.

Celkové se dostupnost bezbariérové-
ho cestovani zlep$uje. Cim je oblast
vzdalenéjsi, tim jsou moznosti dopra-
vy omezenéjSi. Nicméng, ¢im dal vic
spole¢nosti se zamérfuje na cestovani
osob se zdravotnim postizenim.
Blogger Cory Lee se zaméfuje na
téma ,pohledu na svét z invalidniho
voziku“. Po precteni nékolika jeho
¢lankl jsem se prihlasil k odbéru jeho
e-mailll. Jeho zazitky z Islandu byly
velmi barvité a jeho tipy pro plavby
jsou prosté vynikajici. Poté, co jsem
si precetl pravodce méstem Savannah
v Georgii pro lidi na invalidnim vozi-
ku, ktery uvadi vyCet toho, kam jit, kde
se najist a kde prespat, byl jsem zcela
pfipraven vydat se na vylet.

NejvétSi problém pfi prepravé do
destinaci je stale v nedostate¢ném
bezbariérovém pfistupu v letadlech.
Dobrou zpravou je, ze jakmile se do
cilového mésta néjak dostanete, je
zde Casto bezbariérova doprava.

V oblasti sluzeb a rozmanitosti uby-




tovani doslo k velkému zlepSeni, ale
stale se na cestovani musite dopfe-
du peclivé pfipravit. To znamena pro-
hlédnout si fotografie hotell a precist
si 0 jeho prostorech. Radéji do hoteld
volam, abych zjistil, jaké typy pokoju
nabizi.

Nedavno jsem narazil na spole¢nost
Mobility Mojo, start-up z Irska. ,Jeden
ze dvou lidi se zdravotnim postizenim
necestuje z obavy, Ze se béhem toho
néco pokazi,” fika Stephen Cluskey,
generalni feditel a spoluzakladatel
této spolecnosti.

Mobility Mojo jsem kontaktoval, je-
jich sluzby jsou zaméfreny na hotely
a spoleCnosti nabizejici ubytovani.
Nasmérovali mé na web hotelu Virgin
Hotels, ktery jejich sluzby vyuziva.
Rozhodl jsem se to vyzkouS$et.

Na webovych strankach hotelu
Chicago Virgin Hotel jsem klikl na
tlacitko bezbariérovosti. Objevila se
stranka hodnoceni bezbariérovosti.
Tento hotel byl ohodnocen 8,3 a je
tedy oznacen ,zlatou udrovni“. Zlata
urovefl ma ,vynikajici uroven bezba-
riérovosti.

Web nabizi detailni informace ve
tfech oblastech: stav obecné&, poko-
je a koupelna. Podival jsem se na
informace o koupelné, abych ziskal
pfedstavu o tom, jak jsou tyto infor-
mace detailni. Byly zde fotografie
a dalSi obrovské mnoZzstvi dat. Byly
zde uvedeny detailni Sifky dvefi do
koupelny a vysky toalet. Informace
zahrnovaly také madla, volny prostor
pod umyvadlem, vysku zrcadla a dalSi
véci. Byl jsem ohromen.

Jakmile do této oblasti vstoupi spolec-
nosti, jako je Mobility Mojo, bezbari-

érovost se jisté zlepsi. Hotely se bu-
dou o hendikepované zakazniky prat,
a to je dobre.

Dobrou zpravou je, Zze svét sméfuje
k bezbariérovosti. Uvédomuiji si, Ze ne
kazdy rad cestuje. Ale pro tu polovi-
nu zdravotné postizenych, ktera nyni
necestuje ze strachu, Ze se néco
pokazi, vyvstava Sance na nové za-
Zitky.

Pfeji vam stastnou cestu. Pokud jste
pro planovani své dovolené pouzili
jiné weby, sdilejte je prosim s nami.
Rad se dozvidam o novych moznos-
tech.

*kk

Poznamka: Muscular Dystrophy
News je zpravodajsky a informacni
web o svalové dystrofii. Neposkytuje
lékafskou pomoc, diagnostiku ani léc-
bu. Jeho obsah nema za cil nahradit
profesionalni  lékarskou prohlidku,
diagnézu nebo lé¢bu. S pripadnymi
dotazy ohledné svého zdravotniho
stavu se vzdy obratte na svého lékare
nebo jiného kvalifikovaného poskyto-
vatele zdravotni péce. Nikdy neigno-
rujte odborné lékarské vySetreni, ani
se mu nevyhybejte kvili nécemu, co
Jste si precetli na tomto webu. Nazo-
ry vyjadrené v tomto c¢lanku nejsou
oficialni nazory spoleénosti Muscular
Dystrophy News nebo jeji materské
spole¢nosti BioNews Services a maji
pouze za cil vyvolat diskuzi o otaz-
kach tykajicich se svalové dystrofie.

Zdroj: Quest

Z anglického originalu pfeloZila:
Dona Jandovéa



Chodsko

Dnesni tzv. Domazlické Chodsko je
Casti nékdejSiho chodského osidle-
ni jihozapadni hranice Ceského sta-
tu, které pavodné sahalo od Zelezné
Rudy az k Tachovu, coz dokladaji
i nazvy obci mimo Domazlicko —
Chodsky Ujezd, Chodova Plana aj.
Obyvatelé hrani¢aiskych vsi kolem
Domazlic vSak jako jedini z Chod( ne-
podlehli germaniza&nim kulturnim vli-
vum, uchovali si svébytnou razovitost,
kroj, nareci, lidovou architekturu, tra-
dice a zvyky a svoji tvrdohlavosti tak
vtiskli tomuto regionu ojedinélou tvaF
v ramci celého sou€asného &esko-
-némeckého pohranici. Tvar natolik
vyraznou, ze si pod pojmem Chodsko
uz vesmes vybavime pravé jen oblast
jedenacti puvodnich privilegovanych
chodskych vesnic na Domazlicku,
tedy Drazenova, Chodova, Chodské
Lhoty, Klené&i pod Cerchovem, Kli¢o-
va, Mrakova, Pocinovic, Postfekova,
Straze, Tlumacova a Ujezda.

Ujezd, takfka ,vlajkova“ chodska
vesnice, necelych 5 km zdpadné od
Domatzlic, je rodistém proslavené-
ho bojovnika za prava Chodl, Jana
Sladkého Koziny, kterého tu pfipomina
statek Hu Kozinl — usedlost ¢p. 3,
na niz Kozina hospodafil a kde se
nyni nachazi bezbariérové pfistupna
Pamétni sin Jana Sladkého Koziny,
seznamujici navstévniky s historii
chodské rebelie, s rodem Sladkych
a celkové s narodopisem Chodu, kdy-
si svobodnych sedlakl. Jejichz uko-
lem bylo obchazet hranici (od slova

Statek Hu Kozint v obci Ujezd

chodit se zpravidla odvozuje i slovo
Chod, ackoliv podle nékterych teorii
jsou predkové Chodul — coz udajné do-
klada specifické chodské nareci zva-
né buladina — ze slovanského kmene
od feky Chodza v dneSnim Polsku,
odkud je knize Bretislav |. koncem
30. let 11. stoleti nechal presidlit
k jihozapadni hranici) a strazit jeji
neporu$enost, pocinaje tim, aby
z bavorské strany nedochéazelo
k posouvani mezniku, t€zbé Ceské-
ho dfeva apod., a konle signa-
lizaci nebezpe€i a pfehrazenim
stezek pokacenymi stromy v pfipadé
nepfatelského vpadu. Uz Dalimilova
kronika se zmifiuje o ucasti Chodu
v Cetnych, pro rany stfedovék
obvyklych pohrani¢nich ozbrojenych
srazkach. Za to se jim od Ceskych
panovnikd dostavalo mnoha privilegii,
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MINOLS 4| r;s"

Muzeum chodské rebelie v prostorach statku

zvykovych i psanych, mezi nimiz byla
kliCova listina signovana roku 1325
Janem Lucemburskym.

Tato privilegia odménou za strazni
sluzbu davala Chodum vysadni pozici
— poddanstvi pouze krali, osvoboze-
ni od roboty, pravo uZivat vSeho, co
skytal pohraniéni les (kaceni dfeva,
lov zvéFe), pravo svobodné se Zenit,
stéhovat atd. S postupnou stabilizaci
zemskych hranic a s klesajicim vo-
jenskym vyznamem Chodl a jejich
schopnosti Celit na hranicich novové-
kym armadam (stréaz tu nikdy nevy-
konavalo vic nez 320 lehce — ¢akany

a luky, pozdéji puskami ozbrojenych
sedlaku s rodinami v usedlostech sta-
vénych pro stfedovéky zplsob boje
tak, aby tu maly pocet muzu mohl
vzdorovat pfesile) vSak ochaboval
i zajem panovnikd o Chody, coz do-
stavalo chodské vsi pod tlak a posléze
i do vlastnictvi mistnich Slechtict, pro-
ti Eemuz se Chodové pfirozené boufili
a vzpirali se robotovat jako nevolnici.

K vrcholu tfenic doslo koncem
17. stoleti, kdy se do Cela rebelie proti
maijiteli panstvi, Wolfovi Maxmilianovi
Lamingenovi z Albernreuthu, Chody
zkomolené zvanému Lomikar, posta-

()
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vil jiz zminény Ujezdsky sedlak Jan
Sladky, feCeny Kozina, a domahal
se prav Chodu na zakladé kralov-
skych listin az u cisafe. Navzdory
jejich platnosti byl ovSem oznacen
za bufi¢e a spolu s dalSimi odsou-
zen na rok nucenych praci. Jemu
se ale trest po Lomikarové inter-
venci zménil ,pro vystrahu“ na trest
smrti ob&3enim, jenz byl vykonan
28. 11. 1695 na plzefiském popravisti.
Tim nicméné souboj hrdého sedlaka
s hrdym, navic vSak bohatym
a vlivnym aristokratem neskondil.
Kozina pry kratce pfed popravou
fanfaronsky vykfikl onu povéstnou
vétu: ,Lomikare, Lomikare, do roka
a do dne zvu té& na Bozi sud!”
A Lamingen neméné fanfaronsky
reagoval tak, ze o duSi¢kach roku
1696 poradal hostinu, jiz se chtél klet-
bé vysmat. A pfi hostiné ho ranila mrt-
vice...

Od Kozinovy popravy se rebelie
mirnily, ale neustaly az do zruSeni
roboty v roce 1848. Pozdégji inspiro-
valy spisovatele Aloise Jirdska k na-
psani romanu Psohlavci (jak znélo
jedno z pfizvisek Chod(, odkazujici
k jejich legendarnim &tyfnohym sou-
putnikiim), poprvé knizné vydaného
roku 1886. Autor u pfibéhu akcen-
toval nacionalni rozmér — v duchu
romantického nacionalismu druhé
poloviny 19. stoleti a silicich ¢esko-
-némeckych animozit. Proti ztraté
svych privilegii se ovSem boufi-
li od 16. stoleti i Chodové némedti
a ponémceni na Tachovsku, a to
pro zménu proti vrchnosti Ceskeé.

Roman kazdopadné obratil k Chodiim
zajem vefejnosti, coZ se projevilo
mj. tim, ze byl na vrchu Hradek,
zhruba kilometr jihozapadné od
Ujezda, odhalen v roce 1895 pomnik
Jana Sladkého Koziny. Odhaleni
piskovcové 3,2 m vysoké sochy
na kamenném podstavci (vytesal
ji Cen&k Vosmik podle navrhu
FrantiSka HoSka) se ucastnil osobné
Alois Jirasek, jemuz pfi té pfileZitos-
ti udélili cestné obg&anstvi Ujezda.
Na vrch Hradek (585 m n. m.) vede
pod pomnik silnice, ale az k nému se
dostaneme jen po péSiné, po niz
lidé s omezenou schopnosti pohybu,
zejména na mechanickych vozicich,

Kozintv pomnik na vrchu Hradek
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budou stoupat obtizné a radéji ne
bez asistence. Naproti tomu zcela
bez bariér, véetné toalet (jsou jediné
bezbariérové v okoli, dal$i najdeme
az 2,5 km severné odtud, v Drazeno-
vé, na Cerpaci stanici OMV), je pfistup
do restaurace Chodska chalupa, kte-
ra stoji nedaleko pomniku a vede k ni
zmifiovana silnice. Chodska chalupa
ma v selském stylu zafizeny interiér
s kapacitou 120 mist a béhem letni
sezbny pak jesSté posezeni na terase
s vyhledem do krajiny v podhafi
Ceského lesa. Zdejsi kuchyné
hostim nabizi tradicni Ceska jidla
a jidla z oblasti Chodska — samo
sebou i proslulé chodské kolace.
Pro déti tu je navic pfipraven détsky
koutek a venkovni hfisté. Restau-
race ma otevieno po cely rok a po
cely rok poskytuje ve svém arealu
ubytovani v 8esti chaloupkach
s celkovou maximalni ubytovaci
kapacitou 36 osob, z ¢ehoz 12 luzek
je pfistupnych relativné bez bariér.

V Ujezd& najdeme i dal$i zajimava
mista, pfedevdim dominantu obce,
hezky opraveny kostel sv. Vaclava,
dale historicky cenny S3pejchar
v usedlosti &p. 2, jez je v8ak sou-
kromym majetkem a turisté do ni
béZné nemaji pfistup, stejné jako
do ostatnich usedlosti a pamatek li-
dové architektury jak v Ujezdé, tak
v pfidruzené obci Petrovice. Za vidéni
ovSem rozhodné stoji i samotny je-
jich exteriér. V obci mizeme také
vidét pomnik eskym bratfim z Ujezda,
upalenym roku 1503, pamatnik
obétem 1. a Il. svétové valky a za obci,
v Zadni Hofe za Hradkem pak jesté

pomnicek amerického letce, ktery tu
zahynul pfi havarii 30. dubna 1945.
Ujezd je ale zaroveri i kfizovatkou
turistickych a cyklistickych stezek
a neznacenych cest, mezi nimiz si tra-
su ke kratsim ¢&i delSim prochazkam
urcité vyberou vSichni turisté, v€etné
turista télesné postizenych.

Pokud se v$ak do Ujezda vydame
v prvni fadé po stopach pfibéhu
0 Kozinovi a Lomikarovi, potom ne-
smime opomenout ani misto, kde
se naplnila jak porazka chodské re-
belie, tak Kozinova kletba. Tim mis-
tem bylo sidlo Wolfa Maxmiliana
Lamingena, zamek Trhanov na dru-
hé strané Hradku, po silnici vzdale-
ny néco pfes 3 km jihozapadné od
Ujezda. Tady museli zastupci
pokofenych Chodl potupné pfislibit
Lamingenovi posluSnost a na tém-
ze zamku zhruba rok po Kozinové
popravé skongil i zivot Chody ne-
navidéného Lomikara. Dnes uz
z plvodniho barokniho zamku ne-
zbylo nic, objekt roku 1810 vyhorel
a byl postaven cely znovu, navic
s vyjimkou zamecké zahrady neni
vefejnosti pfistupny. | tak si ale
muzeme na téchto mistech zkou-
Set predstavit temny zavér pfibéhu
o slavné, le¢ marné vzpoufe — a to
nejen pfi chlzi aleji vedouci kolem
zamku a nesouci nazev Lomikarova.

(ukazka z pripravované knihy Kam
bez bariér — Sumava a Cesky les)

PhDr. Miroslav Valina



ZDRAVi

Chrante se, radi lékafi. Proo¢kovanost proti chfipce je
stale nizka, proti pneumokokim u déti klesa

Seniofi maji mnohem vy3$3i riziko, Ze podlehnou chfipce nebo pneumokokovému
onemocnéni, presto se jen men$i ¢ast z nich nechdvéa ockovat - navzdory
Uhradé ze zdravotniho pojisténi.

S blizici se sezdénou respiracnich
infekci zacCinaji 1ékafi opét apelovat
na to, aby se lidé nechali oCkovat —
a to nejen proti chfipce, ale také proti
pneumokoklm, které ji mohou jesté
zhorsit. Navzdory snaham odborniku
i postupnému rozsifovani uhrad na

vice rizikovych skupin se ale zatim
nepodafilo v Cesku dosahnout zmény
k lepSimu. Zatimco proo¢kovanost
proti chfipce se v poslednich deseti
letech pohybuje kolem péti procent
(u rizikovych skupin kolem
16 procent), u pneumokok( v détskeé
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populaci dokonce klesa. Vysledkem
je to, Ze se poclty nemocnych vratily
do doby deset let nazpét.

»1ed je vhodna doba, kdy bychom se
proti ttmto onemocnénim méli zadit
chranit o€kovanim. Poget nemocnych
totiz neklesa a proo¢kovanost zUstava
nizka. Pro¢ se lidé nechtéji ockovat?
Bud' to podceriuji, boji se nebo tvrdi,
Ze se nechali naoCkovat a pak dostali
tézkou chfipku. Jenze lidé dostanou
jiny respiracni infekt a povazuji to za
chfipku,“ poukazuje primarka Kliniky
infekénich, parazitarnich a tropickych
nemoci Nemocnice Na Bulovce Hana
Rohacova. ,Na nachlazeni se vétinou
neumira, ale chfipka je spojena se
zavaznymi komplikacemi, jako jsou
zanéty plic &i srde¢niho svalu, a také
s umrtimi,“ doplfiuje profesor Petr
Pazdiora z Ustavu epidemiologie LF
v Plzni s tim, Ze chfipka se zpravidla
neda prechodit.

V minulé sezéné se pritom kvuli
respiracnim infekcim dostavilo
do ambulanci skoro milion lidi,
z toho zhruba Cc&tvrtinu méla na
svédomi chfipka. Na JIP pak kvdli
chfipce skoncilo minimalné 625 lidi
a pfinegjmensim 195 jich zemfrelo
(Cisla jsou ovSem podhlasena,
skutecny pocet obéti je zfejmé o dost
vy$Si). ProoCkovanost ale zustava
stale nizka.

,Data jsou smutna. Ackoliv o chfipce
kazdoro&né mluvime, nazor populace
se nijak neméni a proockovatnost
se v obecné populaci stale pohybuje
mezi ¢tyfmi a péti procenty. Muzeme
byt v uvozovkach spokojeni, ze ti
17 procentech, ale je to velmi malo.
Za poslednich dvacet let se to
pfilis§ neméni, a to i pfesto, Ze se
v roce 2011 objevilo vladni nafizeni
ukladajici vS8em rezortim zvysit
proo¢kovanost proti chfipce. Po osmi
letech jsme na tom upIné stejné. Je
nepochopitelné, Ze situace v Ceské
republice je diametralné odliSna od
vétsiny evropskych zemi,* konstatuje
profesor Pazdiora.

Michaela Koubova

Zdroj: Zdravotnicky denik



ZDRAVi

UzZ jste ho ochutnali? Jemny sladky
plod si zamilujete na prvni ochutnani.
Kaki je velmi lahodné ovoce plné
Zivin se zajimavou chuti, ve kterém
se spojuji ty nejlepsi chuté, které
v rlznych druzich ovoce jsou. Ma

preventivni 0¢inky proti mnoha
nemocem, vzhledem Kk vysokému
obsahu vyzivnych latek patfi mezi
ovoce, které nejvice prospiva
lidskému organismu.

Kaki se péstuje uz pfes 2000 let,
pochazi z oblasti jihovychodni Asie
a odsud se postupné rozsifilo. V Ciné
znaji az 900 druh( tohoto ovoce. Kaki
v soucasnosti roste v subtropickych
oblastech celého svéta. Barva
ovoce je Zluta, oranZova pfipadné
do &ervena. Svym tvarem pfipomina

oranzové rajce. Velikost, tvar i vaha
plodl kaki se liSi podle odrudy. Duzina
zralych plodd ma sladkou zajimavou
chut, ktera je podle stupné zralosti
podobnd broskvi a melounu s jemnou
pfichuti vanilky. B&hem zrani jsou
plody a predevSim jejich slupka,
nejedlé, protoze obsahuji vysoky
obsah taninu, latky, ktera je trpka,
hofké a znemozZiuje jejich konzumaci.
My dnes kaki ocefujeme nejen kvdli
vynikajici chuti, ale také kvuli vyso-
kému obsahu vitaminG, minerald,
vlakniny i antioxidantl. Plody kaki
obsahuji pfiblizné 66 procent vody,
vitaminy A, B1, B3, C, betakaroten,
bilkoviny, sacharidy. Z mineralnich
latek kaki obsahuje vapnik, hof¢ik,
sodik, zelezo, méd, mangan a draslik,
ktery ma v kombinaci s ostatnimi
latkami pozitivni uc€inky proti unave,
nervozité a svalovym potizim. Plody
jsou bohaté i na fosfor, mineralni lat-
ku nepostradatelnou pro lidskou tkan,
a lykopen, coz je antioxidant
oddalujici procesy starnuti. Obsahu-
je také vSechny aminokyseliny, které
organismus potfebuje pro svou
¢innost, v€etné aminokyselin, které
si télo nedokaZe samo vyrobit.
Kaki je bohaté na karotenoidy,
coz jsou latky odvozené od beta-
karotenu, které se v téle méni na
vitamin A. Karotenoidy maji anti-
oxidaéni vlastnosti, chrani arterie, nor-
malizuji krevni tlak, a tim snizuji zatéz
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kardiovaskularniho systému. Proto
se doporucuji lidem s arteriosklero-
zou, hypertenzi a kardiovaskularnimi
problémy vSeobecné. Kaki pulsobi
proti volnym radikalim, ma protina-
dorovy ucinek, zvySuje tvorbu bilych
krvinek, podporuje zazivani, zvySuje
sekreci ZaludeCnich a travicich Stav.
Kaki ma i velmi mnoho vlakniny, ktera
pomaha travit tuky, podporuje pohyb
stfev, a diky obsahu pektinu pomaha
snizovat mnozstvi cholesterolu v krvi.
Pektin a rostlinny sliz maji pfiznivy
vliv na stény traviciho traktu, zejmé-
na na tlusté stfevo, ve kterém dokazi
zmirfovat zanéty. Pektin a sliz také
zadrzuji vodu, zvétSuji objem stolice a
usnadnuji vyprazdnovani. Je u&inné i
pfi chronické kolitidé, stfevnich spaz-
mech a nadmérné plynatosti. Zelezo
je po drasliku nejhojnéji zastoupeny
mineral v kaki. Diky sou€asné pfitom-
nosti vitaminu C se tento mineral dobfe
vstfebava. Z toho divodu se jeho kon-

ZDRAViI

zumace doporucuje v pfipadé anémie
z nedostatku zeleza (tzv. siderope-
nické anémii). | kdyz je kaki sladké
ovoce, diabetikiim prospiva. Vice nez
polovinu z jeho 15 % sacharidu tvofi
fruktéza, pfirodni ovocny cukr, ktery
diabetici, jejichz pankreas produkuje
méné inzulinu, 1épe snadeji a snaze
vstfebavaji. Rozpustna rostlinna
vlaknina ve formé& pektinu zpomaluje
uvolnovani cukri ve stfevech, ¢imz
diabetiky chrani pfed prudkym na-
rastem hladiny fruktézy a glukozy v
krvi. Kaki téZ podporuje metabolis-
mus, urychluje spalovani tukd, tim
je vhodné pfi redukénich dietach.
Mé& mocopudny ucinek, odvadi nad-
byte€nou vodu s toxiny, je vhodné v
prevenci pfed vznikem ledvinovych
a mocovych kamen(. Pusobi pro-
ti Sedému zékalu, noCni slepoté a je
rychlym zdrojem energie.

JAK KAKI NAKUPOVAT,

()



ZDRAVi

SKLADOVAT A KONZUMOVAT?

Plody kaki se sklizi kvuli dlouhému
transportu jesté nezralé a nezralé se
také vétSinou i prodavaji. Ani nezralé
plody ale nesmi byt otlatené nebo
jinak povrchové poskozené. V nasich
obchodech se prodava nejCastéji
odruda Kaki Persimon Bouquet, ktera
se péstuje ve Spanélské Valencii.
Spanélské odridy kaki mivaji tmavé
skvrny na slupce, ty nejsou na zavadu,
je to pouze vysrazena fruktéza.

Kupované kaki je vétSinou potfeba
nechat jesté dozrat v pokojové teploté
polozené v misce nebo koSiku. Doba
dozrani se udava pfiblizné dva tydny.
My je nechavame dozrat i mésic.
Zralé kaki poznate hlavné na omak -
musi byt mékké. Nebojte se koupit
v obchodé tvrdSi plody, toto ovoce
neustale dozrava, podobné jako

banany. Stejné jako banany se kaki
neuchovava v lednici, mohlo by totiz
z&ernat.

Kaki mizete jist vcelku i se slupkou,
sta¢i ho omyt. Pfipadné muzete jist
jen duzinu, plod se oloupe jako jablko
nebo rozfizne a duzina se vydlabe
Izickou podobné jako kiwi. Skvélé
je, Z2e se jednodude loupe, Kkraji
a nenajdete v ném 2Z4&dna jadérka.
Kaki vydrzi zralé jen kratkou dobu.
Pokud ma jiz vyrazné oranzovou
barvu a po zmacknuti citite, ze je uz
mékci, je nejvyssi €as ho snist. Dbejte,
aby bylo kaki dobfe vyzralé. Jak uz
jste Cetli vyse, duzina, ale predevsim
slupka malo zralych plodd ma velmi
trpkou chut. Trpkost nezralych plodu
je mozné odstranit zmrazenim.

A co fici zavérem? Nejen damy oceni,
Ze kaki pusobi proti predéasnému
starnuti bunék pokozky a ma pozitivni
ucinek na plet. Pravé ted probiha jeho
hlavni sezona, a protoze potrva az do
Vanoc, mame Sanci si ho dostate¢né
uzit. Takze ho bez obav misejme uz
jen proto, abychom byli nejen zdravi,
ale i krasni.

PaedDr. Jitka Molitorisova,

Zdroj: George D. Pamplona-Roger,
Encyklopedie Iécivych potravin,
nakladatelstvi Advent-Orion, 2005,

internet
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PRIHLASKY NA REKONDICNi POBYTY

Vazeni ¢lenové,
i v roce 2020 pro Vas pfipravujeme tradicni rekondicni pobyty. Piehled planovanych akci,

Jejich terminy, kontakty na odpovédné osoby a pfihlasky najdete na nasledujicich strankach.

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

Rekondiéni pobyty v Hodoniné u Kunstatu

TERMIN: 30. 5. - 6. 6. 2020 TERMIN: 18. 8. - 25. 8. 2020
PROGRAM POBYTU: PROGRAM POBYTU:
+ 3x denné cviCeni pro vozitkare, + 3x denné cviCeni
1x denné cviCeni pro chodici + maséze individualné dle potfeby pfitomnych
+ maséze individualné dle potfeby pfitomnych * turnaj v kuZelkéch pro vozickare i chodici
+ tumnaj v kuZelkéch pro vozickéfe i chodici + turnaj v $achu
+ prednaska se socialni tématikou, + prednaska se socialni tématikou,
zdravotni, historickd, zdrava vyZiva zdravotni, zdrava vyZiva,
+ vecer hudby a poezie, kvizovy veder, + vecerni kulturni program
taborak s kytarou + predvedeni vozik(i a pomUcek pro
+ predvedeni voziki a pomUcek pro télesné postizené s moznosti nakupu

télesné postizené s moznosti nékupu
* poezie s hudbou, maskarni taneéni veder
+ 3 tanetni vecery s Zivou hudbou.

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

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

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




Rekondi¢ni pobyt v Tremosné u Plzné

Pofadame dalsi ro¢nik Narodniho putovani po Plzerfiském kraji. Tento rekondiéni pobyt je
uréen pro ty z Vas, ktefi maji alesponi trochu dobrodruZnou povahu a chtéji zaZit pfijemné
chvile napéti. Neméjte vSak obavy se pfihlasit. Vzdy je vSe pfipraveno a pfizplisobeno nasim
moznostem. Na programu bude kazdoroCni sjezd ,divoké* feky Berounky, celodenni vylet
a mnoho jinych prekvapeni. Pokud potfebujete podrobnéjsi informace, nevahejte a obratte
se na mne.

Za v8echny pofadatele srde¢né zve
Zuzana Vojackova

MiSTO POBYTU: Bezbariérovy diim Exodus v Tfemo$né u Plzné, ubytovani

ve dvou az Etyrlizkovych pokojich.

TERMIN KONANI: 23. 5. az 27. 5. 2020, nastup i odjezd je v dopolednich

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

1. den: prijezd U&astniku, ubytovani, seznameni s programem akce, sportovni odpoledne,
sjizdéni feky Berounky na raftech, kulturni vystoupeni

2. den: celodenni zjezd

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

4. den: zajezd za zajimavostmi Plzeriského kraje, hudebni veger a védomostni soutéze

5. den: odjezd ucastnikl

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

na kategorii ubytovani)

DOPRAVA: Vlastni, cestovni néklady nebudou hrazeny.

PRIHLASKY: Nejpozdéji do 5. kvétna 2020

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

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



Rekondi¢ni pobyt ve Velkych Losinach

Vazeni piatelé,

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

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

Méte-li o tento jiz tradiéni pobyt zajem, pfihlaste se pfedb&zné do konce roku.

ZaAMD v CR Petr Prochézka

MiSTO POBYTU: Velké Losiny — penzion Horinka a hotel Istria
TERMINY POBYTU: 11. 7. - 18. 7. 2020

Mate-li o tento jiZ tradicni pobyt zajem, pfihlaste se pfedb&zné do konce roku. Definitivni cena
zatim nebyla stanovena, ale chtéli bychom ji zachovat ve stejné vysi.

Za AMD Petr Prochazka
Hrebecska 2674
272 01 Kladno

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



PRIHLASKY NA REKONDICNi POBYTY

Prihlaska na rekondic¢ni pobyt ve Velkych Losinach

11.7.-18.7.2020

Jméno a pfijmeni:

Adresa byd|isté: PSC:

Datum narozeni: Cislo OP:

Telefon: Prikaz ZTP-P ¢&.

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

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

Budu mit pravodce: ano - ne

Jméno a pfijmeni pravodce:

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

Prlivodce ma zajem o: termalni bazén - masaze

Dne: Podpis:

(2)



Predbézna pfihlaska na rekondi¢éni pobyt u mofre
v Chorvatsku-Makarska

Vazeni pratele,

v pfistim roce 2020 se jiZ tradi¢né chystame uskutecnit nas oblibeny zahrani¢ni
rekondiéni pobyt v Chorvatsku — lokalita Makarské. U ,,CK Za sluncem* mame
zajisténo 7 bezbariérovych pokoji a 7 standartnich pokoji v bezbariérovém
arealu ,Hotelu Biokovka*, v terminu od (stfedy 19. 8. do soboty 29. 8. 2019).

Doba odjezdt autobusu je:
Z Prahy 18. 8. v odpolednich hodinach). Z Makarské v sobotu 29. 8.
po obédé. (pfesny ¢as pozdéji upfesnime).

Mame zajisténo 14 pokoji. Ubytovani tedy pro 28 osob ve dvoultizkovych pokajich.
Véetné 2 asistentu, vysokoskolakt, ktefi studuji rehabilitaci. Kazdy Gcastnik,
ktery je odkazan na asistenta, si musi svého pruvodce zajistit sam.
Doprava je zajisténa opét autobusem pro prfevoz vozi¢kafu. Vzhledem
k hmotnosti el. vozik(i muze prepravovat 7 upoutanych vozikd. Nékolik mech.
vozikt Ize pfepravit v zavazadlovém prostoru.

Ministerstvo zdravotnictvi od pristiho roku nebude jiz poskytovat dotace na
rekondicni zahraniéni pobyty, postihlo to i nas. Stali jsme pfed rozhodnutim,
zda vubec pokraCovat. Musime si veSkeré naklady uhradit celé. Po rozpocitani
uniklé castky z dotace pripadé na kazdého ucastnika zvySit poplatek
0 4. 000,- K¢. Cena po upravé pro bezbariérovy pokoj je 18. 000, - K¢ standartni
pokoj 17. 000,- K& na osobu a pobyt. Vzhledem k tomu, Ze je to dosti velké
zvyseni, konzultovali jsme tuto zalezZitost s Gcastniky minulych pobytu. Velkou
vétSinou nam bylo sdéleno, Ze ¢astku uhradi, Ze pobyt jim vZdy velice prospél
a Ze je $koda zbavit se dobrého terminu. Rozhodli jsme se proto pokracovat,
projednali jsme vSe na schuzi vyboru, kde nebyly zadné pripominky.

Predbéznou prihlasku, kterou najde ve Zpravodaji ¢. 3 zaSlete prosim e-mailem
na adr. info-amd@mda.cz a kopii na adr. prochap@seznam.cz. Kdo nema
pocitac, zaSle postou na adresu organizace. Nejpozdéji s datem 10. ledna 2020.

Po tomto terminu zaSleme zavaznou pfihlasku s poZadavkem zaplaceni zalohy
10. 000,- K¢ do 29. 2. 2020. Musime zaplatit zalohu na pobyt. Doplaceni pobytu
bude zapotrebi doplatit k 31. 5. 2020.

Organizator pobytu:
Petr Prochazka, Hfebecska 2674, 27 01 Kladno, mob. 603 255 820



PRIHLASKY NA REKONDICNi POBYTY

Predbézna prihlaska na rekondi¢éni pobyt u more

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

Rekondi€ni zahrani¢ni pobyt v Chorvatsku — lokalita MAKARSKA
od 19. 8. do 29. 8. 2020

Jméno, pfijmeni:

Adresa:

Tel., jiny kontakt:

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

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

s jeho pfepravou v zavazadlovém prostoru,
nevyzaduji bezbariérovy poko;.

ANO NE

Jinou pomuicku:

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

\% Dne: Podpis:

Vénujte prosim pozornost dobé pobytu a odjezdu na a z Makarskeé riviéry.
Doba pobytu pfimo na misté je od 19. 8. do 29. 8. 2020 (10 dnti). Odjezd
z Prahy 18. 8. a z Makarské riviéry 29. 8. 2020!!!

®



PRIHLASKY NA REKONDICNi POBYTY

Dalsi planované akce

Setkani ¢lent 2020

Vazeni Elenové,

letodni Setkani ¢lend mélo veliky ohlas, proto jsme se rozhodli, Ze se bude opakovat
i v nésledujicim roce:

22. KVETNA 2020

Potfebovali bychom vSak predbézné védét kolik se vas zUcastni. Proto bychom vas chtéli
poprosit, jestli byste poslali, nejlépe e-mailem na info@amd-mda.cz, poStou nebo i telefonicky
kratkou zpravu, Ze byste se chtéli ziCastnit. Podle po¢tu zajemc budeme upravovat program
setkani. Snazili bychom se, aby ¢ast naklad( bylo hrazeno Asociaci.

Sachovy turnaj O POHAR MDA RIDE

Tradi€ni Sachovy turnaj se bude konat v zrekonstruovaném reakrea¢nim stfedisku
“Zameclek” v Hodoniné u kunstatu v termninu:

9. - 16. RiJNA 2020
Prihlasky: do 30. 9. 2020 e-mailem na janmikulencak@seznam.cz, nebo telefonicky na 720 508 300

Kurz vytvarné techniky

| v pfistim roce bude probihat kurz vytvarné techniky v Tremosné u Plzné v hotelu Exodus.
Podrobnosti ve Zpravodaji pfineseme pozdéji a dozvite se je i na naSich strankach a Facebooku.

®



SPOLECENSKA RUBRIKA

SPOLECENSKA RUBRIKA

V obdobi 1. 9. — 31. 12. 2019 oslavili zivotni jubileum tito nasi ¢lenové:

45 let — Monika KFistkova

55 let — Jana Palyova, Petr Sika

65 let — Jitka Benediktova, Jana Walova
70 let — Anna Tesafova

Blahoprejeme!

Navzdy nas opustili:

Jakub Lant ve véku 32 let

Vzpomindme!

®
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