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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 1949/16 (suterén)

148 00 Praha 414

tredni hodiny:

pondéli  9.00-12.00
Utery 10.00-12.00
13.00-16.00

stieda  10.00-15.00
ctvrtek  9.00-12.00

13.00-16.00
patek 9.00-15.00

bankovni konto:
Komeréni banka, Praha 4
¢. uétu 30333041/0100

asociaci nervosvalovych nemoci.

AMD je élenem Ceské rady

o‘lomuscuc-‘*
humanitarnich organizaci, A %
. . . S %
Narodni rady osob se zdravotnim fef S
™ . A - . < a
postizenim Ceské republiky 3 >
a EAMDA - Evropské aliance By &
voﬂ'na T

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 Ctendri,

pomalu se blizi konec roku a my budeme opét premyslet, jaky byl.
Asi se shodneme, Ze byl ponékud zvlistni. Byl to rok, jaky dosud
nikdo z nds neprozil. Obdobi obav, nejistot i strachu. Bdli jsme se
o0 zdravi své, ale také svych blizkych. Nechodili jsme ven, omezili styk
s okolim, zndmymi i pribuznymi. V' lété jsme se nadechli s novou
nadéji, Ze to nejhorsi mdme za sebou, ale ouha. Epidemie se opét
probudila a udeFila s novou a jesté vétsi silou. Statistiky, které jsme
na jaie sledovali z jihu Evropy a ostatnich Cdsti svéta, uz nejsou tam
nékde daleko, ale jsou soucdsti nasi kazdodenni reality. BohuZel je stdle mnoho téch, ktefi tuto
situaci bagatelizuji a neberou vdzné. Moznd jich ani neni tak mnoho, ale v kazdém pripadé
jsou nejvic slyset. Jejich mnohdy azZ hloupd prohldseni nestoji jiz ani za komentdr. I pres tento
stav jsem rdd, Ze se ndm podaiilo zorganizovat Setkdni ¢lenii. Bylo to za pét minut dvandct,

nez se situace zacala zhorSovat a zacinala platit zpFisnénd opatieni. Mnozi prihldSeni sice
nakonec nedorazili, ale presto se nds sesel dostatecny pocet a akce byla velmi pfinosnd. Za
to patii dik vS§em tcastnikiim, predevsim predndsejicim — pani doktorce Livii Mensové z FN
Motol, kterd navic prijela i se svym nékolikamésicnim chlapeckem, panu docentovi Davidu
Kemlinkovi z VFN, naSemu tradicnimu hostovi, panu Ladislavu Hykelovi z firmy ResMed,
¢lence naseho vyboru Veronice Nesmérdkové a Josefu ,,Kad'ovi“ Kaderdbkovi z MDA RIDE.
Velmi si vdzim toho, Ze prisli. Ani dodrZovand opatieni ndm nezkazila ndladu a neubrala nic
na pohodové atmosfére. Vice o této vyznamné akci se miiZete docCist na jiné strance Zpravodaje.
Pravidelné prindsime rozhovory s odborniky nebo lidmi ochotnymi se podélit o své zkuSenosti
s nervosvalovym onemocnénim. Tentokrdt jsme se ptali pana Martina Kulice. Ddle ve Zpravodaji
najdete zajimavé clanky o spravném dychdni, dilleZitosti ockovani proti ch¥ipce, doporuceni
ohledné nemoci covid-19 pro osoby s nervosvalovym onemocnénim, o vyZivé a prijmu potravy

a téZ kazdorocni prihldsky na rekondicni pobyty v pFistim roce. BohuzZel nds navzdy opustil nds
dlouholety ¢len Nikos Nerancolakis. Ve spolecenské rubrice mu vénuji krdtkou vzpominku.
VizZeni Ctendri, pres vSechny neprijemnosti, které prindsi soucasnd situace, si nenechte zkazit
vdnocni svdtky. Tésme se na to, Ze v§e bude opét jako diive a v novém roce se budeme znovu
Castéji vidat a potkdvat se na nasich akcich. Preji vam krdsné Vinoce a v novém roce mnoho
Stésti a predevsim hodné zdravi.

LEIA

Zdenék Janda
predseda AMD




DULEZITE KONTAKTY

DULEZITE KONTAKTY

Socialni poradenstvi vam poskytujeme v kancelairi AMD:

OSOBNE:
Petyrkova 1949/16
148 00 Praha 4 — Chodov

Ufedni hodiny:

pondéli  9.00-12.00
utery  10.00-12.00
stfeda  10.00-12.00
ctvrtek  9.00-12.00
patek 9.00-12.00

PISEMNE:
Petyrkova 1953/24
148 00 Praha 4 — Chodov

e-mail: info@amd-mda.cz

socialni pracovnice:
Mgr. Iveta Jelinkova, Bc. Nikola Jelinkova
tel.: 272 933 777

webové stranky: www.amd-mda.cz

Odborna pracovisté:

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

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

doc. MUDr. David Kemlink, Ph.D.

Neurologické klinika 1. LF UK a VFN,
Centrum pro poruchy spanku a bdéni

Katefinska 30, 128 21 Praha 2
tel.: +420 224 965 512
e-mail: david.kemlink@vfn.cz

BRNO

MUDTr. Stanislav Vohanka, CSc., MBA
zastupce prednosty

Neurologické kliniky pro LPP FN Brno
Jihlavska 20, 625 00 Brno

tel.: +420 532 232 502
e-mail: svohanka@fnbrno.cz

Ladislav Hykel

technicka podpora pro plicni ventilaci
ResMed CZ, s.r. 0.

Hvézdova 1689/2a, 140 00 Praha 4
tel.. +420 244 471 299
e-mail: ladislav.hykel@ResMed.cz

Pfi objednavani na vySetfeni muize dojit
k situaci, ze v nékterych pfipadech bude
konkrétni pracovisté vytizeno natolik, ze bu-
dete pfesmérovani na jiné.

Pokud byste méli jakékoliv problémy s objed-
nanim, obratte se na nasi kancelér.

®



INFORMUJEME

Clenské prispévky na rok 2021

trvalého prikazu k platbé.

své c¢lenské cislo.

PFispévky na pfisti rok platte prosim v obdobi od 1. 1. 2021 do 31. 3. 2021.
Pokud jste za leto3ni rok jesté nezaplatili, u€inite tak do konce tohoto roku!

VySe pfispévku je 200 K¢ za rok. Obnos posilejte pfiloZzenou slozenkou nebo
prevodem na Géet. Cislo Uétu najdete na treti stran& Zpravodaje dole.

Abyste na placeni pfispévku nezapominali, nejlepSi zpUsob je zadani

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

UPOZORNENI: Clenové, ktefi nezaplati élensky pFispévek,
se nebudou moci tuéastnit rekondi¢nich pobytu
a jinych akci pofadanych AMD!
Po pfihlaseni na pobyt bude poplatek kontrolovan!

DEKUJEME VSEM, KTERiI LETOS PODPORILI NASI CINNOST!!!

Priznivci a pratelé nas také mohou podpofit prostrednictvim:

GIVT

Nakupujte ve svych oblibenych
e-shopech — &ast penéz z vaseho
nakupu vénujte na dobrocinné ucely.
| naSi organizaci a naSim clendm
muze pfispét kazdy, kdo nakupuje
pres internet v nékterém z e-shopd.
Staci jen prejit na stranku GIVT.CZ
a vybrat si sv(j oblibeny obchod

a naSi organizaci. Nezaplatite nic
navic, ale pfispéjete na dobrou véc.

GIVT ma uz také svou mobilni
aplikaci! Pokud tedy radéji
nakupujete na svém

mobilnim telefonu,

stahnéte si ji q 1\ t
v Google Play.




INFORMUJEME

Sleva na produkty firmy Respilon pro nase ¢leny

Navazali jsme spolupraci s firmou
Respilon — ¢eskym vyrobcem nano-
vlaken a produktl z nich. Pro nase
Cleny jsme dostali slevu 20 % na toto
zbozi:

e Antivirovy nakrénik R-shield
Nakrénik s vSitou nanomembra-
nou v oblasti nosu a ust
s 99,9% zachytem virl a bakterii
vas ochrani i pfed prachem,
smogem, pylem a alergeny.
R-shield je vhodny pro opakova-
né noSeni, protoze se da vyprat.
K dostani ve dvou variantach
a ve dvou velikostech.

* Nanorespirator FFP2
RespiPro White/Carbon
Respiratory s 99,9% zachytem
vird a bakterii, alergent, smogu
a dalSich nebezpeénych ¢astic.
RespiPro Carbon navic
eliminuje pachy.

e Okenni membrana RWM 5.0
Okenni sit RWM 5.0 diky
nanomembrané zachyti smog,
pylové &astice, prach i deStovou
vodu. Navic do interiéru nevpusti
UV zareni ani plisnové alergeny.

Podrobnosti naleznete
na shop.respilon.cz.

Sleva bude poskytnuta nasi organiza-
ci, proto své objednavky posilejte na
nas e-mail info@amd-mda.cz nebo
nam zavolejte na tel. 272 933 777.
Objednavat budeme hromadné dle za-
jmu (pfiblizné 1x tydné). PFi objednav-
ce nad 1 000 K& budete mit dopravu
zdarma, jinak za ni zaplatite 120 K¢.
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Setkani ¢lent nasi AMD

V patek 18. zafi se v kongresovém
hotelu Clarion v Praze konalo tradic-
ni Setkani ¢lenu. Tentokrat v§ak pro-
bihalo za trochu neobvyklych okol-
nosti, které mél na svédomi po lété
se znovu rozmahajici koronavirus.
Rousky tak tvofily nezbytny dopl-
nék spole¢enského odévu kazdého
z Ucastnikd, jichz se z pochopitel-
nych divodd seSlo o néco méné nez
béhem predchozich ro¢nikd. Ani to
nam vSak nezabranilo si spole¢ny ¢as
naplno uzit.

Na pofadu dne byl pestry program,
ktery zahajil pan Zdenék Janda, pfed-
seda Asociace muskularnich dystro-
fikd v CR. Seznamil nas s aktivitami
organizace a spole¢né jsme drzeli

minutu ticha za zesnulého Nikose Ne-
rancolakise, dlouholetého ¢lena AMD.

Nasledoval blok dvou prednasek
zamérenych na problematiku dychani
a plicni ventilace u osob s nervosva-
lovym onemocnénim. Pan Ladislav
Hykel z firmy ResMed predstavil
rizné typy pfistroji pro podplrnou
plicni ventilaci a jejich specifika i sys-
tém dhrady téchto pomucek. Pan
docent David Kemlink se vénoval
|é¢bé dychacich obtizi u pacientl se
svalovou dystrofii i jejim mezioboro-
vym presahim a etickym otazkam.
VSichni doufame, ze v novém roce
vstoupi po letech usili v platnost nove-
la zakona ¢. 48/1997 Sb., o vefejném
zdravotnim pojisténi. Ta by méla diky

Il ‘;l \I ‘r
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D .
Problematika dychaniu lidise |
svalovou dystrofif - |
Aktudlnf trendy

Doc. MUDr, David Kemiink, PhD.
MUDr. Simona Dostéiovd, PRD.

zavedeni kategorie 10.08, zahrnujici
ventilaéni pfistroje vyssiho typu vhod-
né i pro denni ventilaci v€etné venti-
lace neinvazivni a mouthpiece ven-
tilace, kone¢né umoznit pacientiim
ziskat potfebné vybaveni od zdra-
votni pojistovny i bez zdlouhavého
podavani zadosti pfes §16, jejichz vy-
sledek byl navic vZdy nejisty.

V dalSim pfispévku se s nami
sleéna Veronika Nesmérakova po-
délila o své zkusenosti s pfipravkem
Spinraza, lékem na spinalni svalovou
atrofii, ktery dostava ve Fakultni ne-
mocnici v Motole. Pokud jste neméli
moznost vidét jeji prezentaci a mate
zete si vSe preCist v minulém Cis-
le Zpravodaje v €lanku Moje cesta
ke Spinraze.

INFORMUJEME
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Nasledujici pfednadejici, pani dok-
torka Livie Mensova, se ve svém pfi-
spévku vénovala zavedeni registri
pro svalové dystrofie pletencového
typu.

Zavér patfil panu Josefu ,Kadovi*
Kadefabkovi a jeho road movie
z cesty po zapadé USA, kterou
podnikl v roce 2014 spolu se Ccle-
ny hradeckého klubu motorkard
Harley-Davidson. Diky pusobivym
zabérlim na platné za zvukd Born to
Be Wild a dalSich stylovych songt
jsme pfi prohanéni se po Route 66
skoro citili vitr ve vlasech a uzivali
si dobrodruznou jizdu spolu s prota-
gonisty promitaného dokumentu.

V prabéhu celého dne se vSichni
ucastnici mohli obcerstvovat u Svéd-
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Pletencové svalové dystrofie — terapie Il

* Ve fazi klinickych studif
— Imunomodulatni terapie
* Kortikosteroidy (Deflazacort) LGMD R9 FKRP-related
* Resolaris (ATYR1940) LGMD R4 p-sarcoglycan-related
— Genova terapie
= LGMD R2 dysferlin-related
* LGMD R3 a-sarcoglycan-related
« LGMD R4 B-sarcoglycan-related
« LGMD RS y- a-sarcoglycan-related




INFORMUJEME

skych stolu s bohatou nabidkou napo-
ju a rlznych sladkych i slanych dob-
rot. Po skonCeni pfednasek jsme si
spole¢né vychutnali slavnostni vecefi,
pfi které nam zpivala a hrala na kytaru
pani Jarmila Tom¢ikova.

Dékujeme vsem sponzorim:
Vinaistvi Volafrik, Herbadent,
Madami, DobroTy z Raje, ktefi
vénovali krasné darky do bali¢kd pro
prednasejici.

Douféame, Ze pfisté uz se sejdeme
zase bez rou3ek a hlavné v plném
poctu i pIné sile.

KZ

,\ -

Y

ViNaRsTvVi VOLARIK HERBﬂ‘PENT
MIKULOV

dobroTY z Réje
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Mala vzpominka na Nikose

Zivot je uz takovy, Ze nepfinasi jen ra-
dosti, ale ob¢as nas zastihnou i smut-
né zpravy. O jednu z nich se s vami
dnes musim podélit. Bohuzel nas na-
vzdy opustil dlouholety ¢len — Nikos
Nerancolakis. Pro ty z nas, ktefi jsme
ho znali osobné, zkratka Nikos. Dovol-
te mi, abych kratce zavzpominal na
Cloveka, ktery se dlouhodobé vénoval
Cinnosti v nasSi organizaci jako ¢len vy-
boru i organizator riznych akci. Nékdy,
ani nevime pro¢, se nam do pamé-
ti vryje néjaka myslenka, vzpominka
nebo okamzik, kdy tfeba nékoho po-
tkame. Ja si dodnes presné pamatu-
Ji, kdy jsem se s Nikosem vidéel poprvé. Trochu jsem pocital a je to jiz
38 let. Bylo to v laznich ve Velkych Losinach na procedure na parafinu,
kde jsem mimodék vyslechl rozhovor, ktery tenkrat vedl se sestfickou.
Dokonce si pamatuji pfesné, o ¢em byl. Pravidelné jsme se pak potkavali.
Byl jsem oproti nému o dost mlads$i, ale to pro Nikose nebylo pfekazZkou,
abychom diskutovali o véem moZném. Musim pfiznat, Ze jsem byl spiSe
v roli posluchace, protoZe pferusit ho v hovoru bylo nékdy obtizné. Hodné
Cetl a zajimal se o vSe. V tehdejsi dobé byla ¢asto tématem i politika, kte-
rou mél v oblibé. Rozhovory to byly nékdy velmi emotivni, ted’ nemyslim
Jjen se mnou, ale i s ostatnimi, nékdy jsem mél pocit, Ze stoji proti véem.
Na Nikosovi se mi v8ak vZdy libilo, Ze se neurazel a mohli jste si s nim
po vasnivé diskusi zahrat tfeba karty. Nepamatuji si, Ze by védomé né-
koho urazil. Ti, ktefi Nikose znali, védi, Ze rad mluvil a vypréavél. | kdyz
Jjsem pri riznych prilezitostech jeho historky slysel snad stokrat, stale mé
bavily. Co jsem jesté mohl u Nikose ocenit v dobé, kdy jsem se ujal funkce
predsedy AMD, byla zodpovédnost. VSe fesil véas a peclive.

Nikosi, budes nam chybét, nejen mné, ale uréité mnohym, ktefi t& znali.
Bude nam chybét tvé mudrovani, postfehy ze Zivota, poutava vypraveéni.
Jsem rad, Ze jsem byl jednim z téch, ktefi méli to stésti té poznat.

Zdenék




Narodni registr pletencovych svalovych dystrofii LGMD REaDY

V rdmci narodniho registru REaDY
(REgistr svalovych DYstrofii), ktery
se zabyva sbérem dat o nejCastéjSich
forméach svalovych dystrofii v Ceské
republice od roku 2011, vznikl v roce
2020 rovnéz registr pletencovych sva-
lovych dystrofii (LGMD registr).
LGMD registr si klade za cil evidovat
pacienty s touto skupinou geneticky
podminénych onemocnéni a pfispét
k prohloubeni znalosti o vyskytu a pfiro-
zeném prabéhu téchto velmi vzacnych
diagnéz v Ceské republice. Databaze
pacientl a jejich klinickych a laborator-
nich dat jsou podkladem pfi jednanich
s regulatory a platci zdravotni péce
0 Uhradach a zlepSovani kvality péce
a pomahaji rovnéz vyvoji ucinné 1écby.
Koncepce naSeho registru odpovida
pozadavkim mezinarodnich registri
a ziskana data by méla usnadnit za-
fazovani ¢eskych pacientll do pfipad-
nych mezinarodnich studii.
Zadavatelem projektu a spravcem
osobnich udajti je Ceska neurologicka
spole¢nost, z. s., provoz registru z po-
hledu technického a analytického zajis-

tuje Institut biostatistiky a analyz, s.r. o.,
ktery je souCasné zpracovatelem
osobnich udaji v ramci registru.
Registr REaDY je od roku 2020 pod-
porovan neziskovou organizaci MDA
RIDE. MDA RIDE porada nejvétsi mo-
tocyklovou charitativni akci v Ceské
republice a vefejnou sbirku, jejichz vy-
tézek pouziva na individualni pomoc
lidem postizenym svalovou dystrofii,
které sdruzuji Asociace muskularnich
dystrofikti v CR a Parent Project, a na
podporu &innosti téchto organizaci.
Vstup do LGMD registru je podminén
geneticky potvrzenou diagn6ézou né-
které z pletencovych svalovych dys-
trofii a podepsanim informovaného
souhlasu. Registraci pacienta iniciuje
vzdy lékai nékterého z neuromusku-
larnich center v ramci CR. Nasledné
maji pacienti moznost ziskat vlastni
pfistup do registru a editovat formular
dotazujici se na kvalitu zivota, a podi-
let se tak na vytvareni kvalitni databa-
ze, ktera umozni lépe pochopit jejich
problémy spojené se svalovou dystrofii
a zlepsit kvalitu nejen zdravotni péce.

Pfinos registru ©

epidemiologicka data

o
REGDY -

nové poznatky o pfirozeném pribéhu onemocnéni

prehled o kvalité Zivota ve vztahu k onemocnéni

podklady pro organizatory klinickych studii

podklady pro jednani s platci a regulatory zdravotni péc¢e

Registr je k dispozici na webové adrese https://ready.registry.cz/. Dotazy k registru
a zadosti o aktivni zapojeni prosim zasilejte na helpdesk@biostatistika.cz.
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Schize vyboru

Museli jsme se pFizplsobit soucas-
né situaci a do¢asné zménit jednani
vyboru nasi organizace. Pfesli jsme
tedy do rezimu online jednani. Uspo-
fadali jsme nékolik videosetkani
vyboru, kde jsme projednavali obvyk-
la témata fungovani organizace, plan
akci, podavani grantll a rozpocet na
pristi rok.

Zvyhodnéné online nakupy

Predevsim v této dobé, a nejden v ni,
jJsou pro kazdého z nas velmi prinos-
né nakupy online. Vite, Ze Kosik.cz
a Rohlik.cz nabizi vyhody pro drzi-
tele prikazi ZTP, ZTP/P a seniory
nad 65 let? Podivejte se na prehled.

KOSiK - PLNA PECE

(ve spolupraci s Kontem Bariéry) @ KogikCZ

VYHODY:

Vraceni penéz za dopravu: Pondéli az ¢tvrtek od 9 do 16 hod.,
do 24 hod. se penize za dopravu vrati formou kredita.

Specialni slevy pouze pro vas: Nejzadangjsi produkty pofidite

za vyhodné ceny. Exkluzivné pouze pro ¢leny klubu.




INFORMUJEME

Specialni ceny uvidite po prihlaseni na tomto odkazu:
https://www.kosik.cz/listy/plna-pece.

Donaska tézkych tasek: Nakupy budete mit 100% bez namahy.
TéZké tasky i velké baliky s drogerii €i krmivem pro mazli¢ky vam

vynesou i do nejvy38siho patra.
Pomocnik na telefonu

Servis vratnych obalii: Lahve ani tasky nemusite nikam nosit.
Staci, kdyz je predate kuryrovi pfi pfevzeti nakupu,
a zaloha se vam vrati v kreditech.

Z duvodu bezpecnosti vas a kuryri je omezen kontakt na minimum. Az do odvolani je proto
mozné platit pouze kartou u kuryra nebo kartou online pfedem.

Chcete pomoci s registraci nebo si objednat po telefonu? Zavolejte
na zakaznickou linku 226 220 500 (od 8.00 do 18.00 hod.).

JAK NAKUPOVAT A ZiSKAT VSECHNY VYHODY?

Krok 1 — registrujte se do Kosiku
Pokud jste jiz registrovani a pfihlaSeni, pfejdéte ke kroku 2.

Krok 2 — zavolejte na zdkaznickou linku 226 220 500 a sdélte
registracni e-mail a ¢islo priikazu (i datum narozeni).

Krok 3 — pfi prevzeti nakupu ukazte kuryrovi prakaz ZTP, ZTP/P
anebo obéansky prakaz pro ovéreni veéku.

Kosik.cz se rozhodl seniorim nad 65 let a drzitelim prakazd ZTP a ZTP/P
nabidnout urcité produkty az s 52procentni slevou. Jde napfiklad o respiratory,
rousky, rukavice, antibakterialni mydla, dezinfekce nebo vitaminy na podporu
imunity. Soucasti jsou i vybrana hotova nebo Cerstvé zachlazena hlavni jidla.

Vice najdete na www.kosik.cz.




INFORMUJEME

ROHLIK BEZ BARIER T
(ve spolupraci s nadaci Tat'any I'Ohllk
Kuchaiové — Krasa pomoci) CZ

VYHODY:

Doprava zdarma pro ¢éleny klubu: Probiha pondéli az étvrtek
od 10 do 15 hod. na hodinova doru€ovaci okna.

Pomoc s tézkymi nakupy: Donesou vam malé a lehké i objemné
a tézké véci, napoje, praci prasky apod.

Donaska az ke dvefim: V&e vynesou i do patra bez vytahu.
Objednavka po telefonu: Zavolejte a vytvorte celou objednavku.
Klubové ceny: Nakupujte produkty za vyhodné ceny.

Klub a telefonni asistence i pro nevidomé: Na zakaznické
lince vam radi pomohou s vasim nakupem.

Chcete pomoci s registraci nebo si objednat po telefonu? Zavolejte
na bezplatnou zakaznickou linku 800 730 740 (od 7.00 do 23.00 hod.).

JAK NAKUPOVAT A ZiSKAT VSECHNY VYHODY?

Krok 1 — registrujte se do Rohliku
Pokud jste jiz registrovani a pfihlaseni, pfejdéte ke kroku 2.

Krok 2 — registrujte se do klubu Rohlik bez bariér
Jak na to? Zavolejte na zakaznickou linku 800 730 740.
Pripravte si k ruce priikaz TP, ZTP nebo ZTP/P.

Vice najdete na www.rohlik.cz.




Jak si usnadnit dychani

Infekce dychacich cest

Okamzité nasazeni antibiotik se do-
poruCuje v pfipadé velkého zahlené-
ni, zabarveného hlenu a pokud se
pacient neciti dobfe a/nebo ma ho-
reCku. Chfipku a nachlazeni casto
doprovazi bakterialni infekce. Pfi pfe-
trvavani pfiznakdl se mohou podavat
antibiotika. Co nejdfive by mél byt za-
hajen huffing (technika silového vyde-
chu) a procvicovani hrudniku.

Pokud tato opatfeni nepomahaji, je
nutné vyhledat Iékafskou pomoc. Dé-
tem a dospélym se sklonem k sipani
muZze byt pfedepsan bronchodilataéni
lék — napf. Salbutomol (Ventolin),
ktery je mozné podavat inhalatorem
nebo rozprasovacem.

Rezervni domaci zasoba antibiotik je
vhodna pro zajisténi klidu a v€asného
zahajeni |éCby infekce.

Ventilace

Pokud hladinu kysliku a oxidu uhli-
citého (CO,) nedokazou udrzet jed-
nodussi lékarska opatfeni, napfriklad
pfi infekcich dychacich cest nebo pfi
noc¢ni hypoventilaci, mGze byt dychani
podpofeno umélou ventilaci.

TéméF vzdy Ize dychani podpofit
pomoci neinvazivniho systému. Ven-
tilace pomoci tracheostomie je nutna

pouze u jedincl se zavaznymi poly-
kacimi problémy nebo neschopnosti
pouzivat neinvazivni ventilaci. Nej-
novéjsi studie tvrdi, Ze nejlepsi doba
pro zahajeni neinvazivni ventilace
nastava ve chvili, kdy se u pacientd
objevi symptomaticka nocni hypoven-
tilace. U jedincu s timto pfiznakem
se bez neinvazivni ventilace béhem
nasledujicich 1-2 let pravdépodobné
rozvine dechové selhani béhem dne.

Neinvazivni ventilace

Tato sestava se sklada z té&sné
pfiléhajici obliCejové masky spojené
s pfenosnym pfFetlakovym venti-
latorem, ktery podporuje dychani
pacienta, ¢imz zvySuje hladinu kysliku
a zaroven snizuje hladinu oxidu uhli-
Citého. Lze pouzit celou fadu ventila-
tord, napfiklad BiPAP (Respironics),
VPAP (ResMed), Breas PV 403,
Nippy (B&D Electromedical). Mnohé
Z nich jsou pfenosné a vSechny jsou
snadno ovladatelné. Existuje také
mnozstvi typl masek a uzivatelskych
rozhrani. U vétsiny jedincl je zpo-
Catku ventilace nutna pouze v noci.
Pokud dychaci svaly déle slabnou,
byva nutné jeji uzivani i béhem dne.

VétSina pacientl si dokaze na nein-
vazivni ventilaci velmi rychle zvyknout
a brzy zjisti, ze se kvalita jejich



spanku zlepSuje. Je dokazano, Ze
neinvazivni ventilace snizuje frek-
venci infekci dychacich cest a riziko
hospitalizace. Pokud jsou vSak po-
lykaci svaly pfili§ slabé, neinvazivni
ventilace neml(ize zabranit aspiraci
(vdechnuti cizich latek do plic nebo
pridusnice), proto se v tomto pfipadé
k ochrané dychacich cest uvazuje
o jiné formé ventilace, a to tracheos-
tomické. MozZnosti ventilace by mély
byt vzdy projednany individualné
s pfihlédnutim k pozadavkim pacien-
ta, rodiny a klinickym okolnostem.

Pomoc s kaslanim

Pro podporu ka$le a Cisténi sekretu je
velmi uZiteéna fyzioterapie. Uginnost
vykaslavani Ize vyhodnotit méfenim
vrcholového pritoku vzduchu pfi kasli
(PCF). Hodnoty u dospivajicich a do-
spélych pod 270 I/min naznaduiji osla-
bené vykaslavani, pokud jsou nizSi
nez 160 I/min, mdze byt odstrafiovani
hlenu velkym problémem.

U jedinc(, ktefi jiz pouzivaji neinvaziv-
ni ventilaci, mGze napojeni na ventila-
tor b&€hem fyzioterapie zlepsit ucinek
cviCeni, a pomahat tak snizit Unavu.
K hlubSim nadechidm muze jedinci
pomoci pouziti ambuvaku (samoroz-
pinaci vak, ruéni dychaci pfistroj).
Pokud tato opatfeni nejsou dostatec-
na, existuje pro pacienty s Castymi
infekcemi dychacich cest a Spatnym
vykaslavanim ucinné zafizeni pro vy-
kaslavani. Ka$laci asistent (insuflator-
-exsuflator, CoughAssist) umoznuje

velké nadechy (pfes masku nebo na-
ustek) a poté vyviji podtlak (odsavani)
s vydechem, aby se sekret dostal
ven. Kaslaciho asistenta Ize pouzit
u dospélych a déti (dokonce i mlad-
Sich 1 roku), ale s malymi miminky
je malo zkuSenosti. Je prokazano,
Ze kombinace neinvazivni ventilace
a kaslaciho asistenta mlze predejit
tracheostomické ventilaci u Duchennovy
svalové dystrofie. Poml(cky, jako je
Percussionaire nebo Vest, odstranuji
sekret vibracemi. Tato metoda vSak
nebyla dosud zcela ovéfena.

Jiné formy ventilaéni podpory
Pfistroj na kontinualni pfetlak v dy-
chacich cestach (CPAP) se sklada
z masky a kompresoru, ktery je for-
mou neinvazivni respiracni podpory.
Poskytuje ale spiSe konstantni tlak
nez ventilatni pomoc. Pouziva se
spiSe pfi obstrukéni spankové apnoi,
timto zplGsobem tlak udrzuje horni
dychaci cesty oteviené. OvSem tento
zpusob respiracni podpory obvykle
nestaci k 1é¢bé nocni hypoventilace
nebo jedinciim se slabymi dychacimi
svaly, pro néz je témér vzdy vhodné;jsi
neinvazivni ventilace.

V minulosti se k 1é&bé dychacich po-
tizi zplsobenych neuromuskularnimi
onemocnénimi pouzivala podtlakova
zafizeni, jako je ventilator nadrze, ze-
lezna plice a dalSi zafizeni (napf. hou-
paci loze). Nyni v8ak byla nahrazena
pfevazné neinvazivni pfetlakovou
ventilaci. Podtlakova ventilace je vSak



stale k dispozici pro ty, ktefi z riznych
divodd nemohou pouzivat ventilaéni
masku. NovéjSi modely podtlakové
ventilace, jako je Hayeklv oscilator,
mohou hrat roli u velmi malych déti
a nékterych dospélych. Ventilace po-
moci naustku (mouthpiece) je varian-
tou neinvazivni ventilace, kterou lze
pouZzit jak v noci, tak jako dychaci po-
mucku béhem dne (ovS§em za pfedpo-
kladu, Ze mouthpiece je kompatibilni
s pfistrojem).

U neuromuskularnich onemocnéni je
zvladnuti respiraénich problému velmi
narocné, proto je zapotfebi Cetnych
|ékarfskych postupt. | kdyz je pokles

kapacity dechu za urlitych podmi-
nek nevyhnutelny, bylo prokazano,
ze predchazeni komplikaci v&asnou
IéCbou, jako je napf. neinvazivni ven-
tilace, zlepSuje kvalitu Zivota. Déti
a dospéli pouzivajici no¢ni neinva-
zivni ventilaci mohou normalné chodit
do Skoly, pokraCovat ve vySSim vzdé-
lavani nebo provozovat své obvyklé
kazdodenni ginnosti.

Zdroj: www.musculardystrophyuk.org

Z anglického originalu pfeloZila:
Veronika Nesmérakova




Vyziva a prijem potravy

Uvod

Nervosvalova onemocnéni se mohou
pojit s Fadou problém( s pfijmem po-
travy a vyzivou, které se napfic ruzny-
mi diagn6zami lisi.

Podle vySky a vahy se uréuje, zda je
rist daného jedince v normé. Existuji
grafy, které uvadi rozsahy hmotnosti
povazované za zdravé. U lidi s ner-
vosvalovym postizenim je tento roz-
sah mirné posunut, aby zohledrioval
odliSny pomér svalu v téle.

Pozornost bychom méli vénovat pfe-
devSim situacim, kdy je vaha ¢lovéka
v poméru k jeho vysSce pfilis vysoka
(zndmka nadmérné vyZivy), nebo na-
opak nizka (vyziva je nedostatecna).

Co zpusobuje, ze nékdo trpi nadvahou?
V takovém pfipadé je energie spotfe-
bovavanad télem mensi nez energie
ziskavana stravou. U osob s nervosva-
lovym postizenim to mdze byt zpuso-
beno omezenou nebo zcela chybégjici
schopnosti chodit (takze se spali méné
energie) nebo zvySenou chuti k jidlu
(coz mohou mit na svédomi vedlejSi
ucinky nékterych lékud, napf. steroidu).
| obyCejna, pramérna“ porce jidla
muze byt v nékterych pripadech vétsi
nez pozadovana energie a vést k prilis
velkému pfirdstku hmotnosti.

Jak Ize zhubnout?
AZ do ukondéeni rlGstu v obdobi ado-

lescence rostou vSechny déti do
vySky a k rastu potfebuji adekvatni
vyzivu. Je dulezité, aby strava byla
vyvazena a zohledhovala mnozZstvi
energie, kterou dité vydava. Obecné
feCeno, prevence je lepSi nez léCba.
Je snazsi vahu sledovat a udrzovat ji
stabilni nez zhubnout.

Hubnout Ize rlznymi zplsoby. Jed-
nim z nich je zvySeni vydeje energie
cviCenim, coz ale mlze byt pro je-
dince s omezenou pohyblivosti ob-
tizné. Néktera cviceni také nemusi
byt prospésna, takze pfipadné zaha-
jeni cviCebniho programu byste méli
vzdy nejprve probrat se svym léka-
fem nebo fyzioterapeutem. U osob,
které se nemohou pfili§ hybat, maze
s redukci hmotnosti pomoci strava
s vy88im podilem nizkokalorickych
potravin (napf. Cerstvé zeleniny
a ovoce) a se snizenym mnozstvim

vysokokalorickych  potravin  (napf.
téch, které obsahuji hodné tuku
a cukru).

Zakazané potraviny se ale béhem die-
pomoci, kdyZ si ob&as dopfejeme néja-
kou pochoutku. PfesnéjSi doporuceni
a rady ohledné stanoveni konkrétnich
cilt terapie nam muze poskytnout od-
borny vyzivovy poradce.

Co je to podvaha?
Podvaha znamena, jak uz napovida
samotné oznaceni, nenabrani do-



stateCné vahy. Nepfibirani na vaze
je zplUsobeno nedostatkem energie
(kalorii) ve stravé. Pokud nam C&asto
neni dobfe, mizZzeme mit dlouhodobé
podvahu a nemusi se nam dafit pfib-
rat. Jestlize nepfijimame dostatek ka-
lorii, mUZe nam také klesnout hladina
cukru v krvi, coz zpusobuje slabost,
zavraté, zmény nalady nebo navaly
horka ¢i chladu.

Pro€¢ mivaji déti s nervosvalovym
onemocnénim podvahu?

Zazita predstava, Ze vSechny déti
s nervosvalovym postizenim budou
hubené, protoZze maji malo svalové
hmoty a slabnou, je mylna. Osoby
S nervosvalovym onemocnhé&nim mo-
hou mit rozlicné postavy co do veli-
kosti i tvaru. Na jedné strané se hu-
bené dité mlze snaz hybat a snizena
hmotnost také usnadriuje jeho rodi-
¢um ¢&i peCovatelim manipulaci s nim,
na strané druhé bychom méli mit na
paméti, Ze spravna vyZiva je nezbytna
pro ziskani i udrzeni dobrého zdravi.
Je dullezité si uvédomit, Ze at' uz je pFi-
¢ina podvahy jakakoliv, Casto existuji
metody, které mohou problémy spo-
jené s jidlem zmirnit, a Ze je potfeba
situaci probrat s odborniky.

Nékteré déti, u nichz dochazi k no¢ni
hypoventilaci (v noci patné dychaji),
se probouzi s bolestmi hlavy a rano
se neciti dobfe odpocaté, v dusled-
ku ¢ehoz mohou mit snizenou chut
k jidlu.

Kdyz déti s nervosvalovym postize-
nim onemocni (napf. pfi infekci dol-
nich cest dychacich), ¢asto zhubnou.
Je to proto, Ze mohly ztratit chut k jidlu
a meéné jedi. Sou€asné viak potfebu-
ji vice kalorii a bilkovin nez obvykle,
aby zahnaly infekci a pomohly télu se
zotavit. Déti mohou mit také zvysSené
pozadavky na stravu b&hem hojeni se
po operaci — v té dobé je dllezité za-
jistit jim spravné mnozstvi i odpovida-
jici druh vyZivy.

U déti s nervosvalovym onemocné-
nim nékdy dochazi k ochabovani
obliGejovych a krénich svall, které
se podili na Zvykani a polykani. To
muzZe zpusobit, Ze jim Zzvykani dlouho
trva, zvlasté pokud je jidlo tvrdé, tuhé
nebo ma hrubsi strukturu. Mezi dalSi
problémy, které Ize u nékterych déti
najit, patfi nespravné postaveni zubd,
omezena moznost rozevfit Celisti
a otevfit usta, vysoko vyklenuté patro
nebo chabé pohyby jazyka. Vzhledem
k pfekonavani téchto obtizi détem jid-
lo Easto dlouho trva nebo ho snédi jen
malé mnozstvi. Nékteré déti pak by-
vaji oznacovany jako ,vybiravé®, pro-
toZze se Casto vyhybaji jidlim urcitych
konzistenci nebo struktur a voli jen ta,
ktera jim jdou snadno rozkousat.
Riziko pfedstavuji pfipady, kdy dobfe
nefunguji svaly spojené s polykanim.
KdyZz se jidlo nebo tekutiny vydaji
Spatnym smérem (pozn. pFekl.: do hr-
tanu namisto do jicnu) a vniknou do



dychacich cest (aspirace), dité muze
ve snaze vypudit je ven kaslat a davit
se. Pokud potrava vstoupi do dycha-
cich cest a dité nekasle (ticha aspira-
ce), jidlo nebo tekutina se dostanou
do plic a mohou zde zpUsobit infekci.

Jedna se o zpétny tok obsahu zalud-
ku ze Zaludku do trubicovitého organu
traviciho ustroji (jicnu). Reflux mize
byt zplsoben Spatnym svalovym to-
nusem nebo skoli6zou a mize mit
za nasledek problémy s pfijmem po-
travy. Pokud jedinec zvraci nebo se
u néj objevuji Casté malé regurgitace
(pozn. prekl.: zpétné pohyby tekuté-
ho obsahu dutych organ(l) obsahu
Zaludku, mlze to vést k ezofagitidé
(zanétu jicnu), bézné oznacdované
jako paleni zahy, a dotyény pocituje
bolest. Pokud k refluxu dochazi Easto,
dité si maze spojit jidlo s nepfijemnym
zazitkem a odmitat jist. Vznika tak
takzvana ,averze k jidlu“. Pokud se
regurgitované jidlo vrati zpét do krku
(hltanu), maze vniknout do dychacich
cest a zpUsobit duseni se nebo infekci
— viz vySe.

Spatny svalovy tonus v Zaludku né-
kdy zpUsobuje, Ze se jeho obsah ,vy-
prazdiuje pomalu, takZe se dité citi
brzy plné nebo nemé hlad, coz opét
muze vést ke snizenému pfijmu po-
travy.

Omezena pohyblivost Casto ovliviiuje
schopnost samostatné se najist. Dité

nemusi byt schopno zvednout pfibor
k Ustim, poloha pfi jidle pro néj maze
byt nepohodina nebo se miize béhem
jidla postupné unavovat. Pokud dité
kvuli zakfiveni trupu nebo krku Spat-
né sedi, maze pro néj byt zvykani
a polykani obtizné. Sporadani jedno-
ho pokrmu pak obvykle zabira spous-
tu ¢asu nebo dité pfijima stravu jen
v malych porcich.

Nékteré fyzické problémy vedou az
k obavam a strachu z jidla. Dlvodem,
pro€ se jedinec zdraha jist nebo pit,
mohou byt jeho pfedchozi Spatné zku-
Senosti, zejména pokud se pfi jidle
nékdy dusil. Dlouhé trvani konzumace
pokrm( mUlze také vést k tomu, Ze se
dité bude citit spoleCensky opomijené,
protoZze jeho kamaradi mohou dojist
dfive a odejit od stolu. Obavy rodicl
z nedostate¢ného pfirdstku hmotnosti
a malych porci snédené stravy zase
mohou vést k pfilis horlivému pfistupu
ke stravovani, tj. napfiklad k pfiliSnému
pfemlouvani k jidlu nebo nucenému
krmeni. Tento pfistup mize zpusobit,
Ze dité bude odmitat jist a stravy se
bude spiSe bat nez se na ni tésit.

Odbornici zabyvajici se problema-
tikou vyzivy a prijmu potravy
Abychom mohli identifikovat stravova-
ci obtize a navrhnout moznosti jejich
feSeni, je tfeba celou situaci dobfe
vyhodnotit. S tim mohou pomoci na-
sledujici specialisté.

» Dietetik prostfednictvim potravino-



vého deniku sleduje druhy a mnozstvi
konzumovanych potravin, hodnoti je
a vytvari rastovy graf, tj. prabézné
méfi hmotnost a vySku dotycného
a ziskané hodnoty zanasi do grafu.
Vysku je u osob sedicich na voziku
obtizné pfesné urcit, protoZze maji
Casto omezenou pohyblivost v klou-
bech nebo zkfivenou patef. Existuji
i jiné zplsoby, jak Ize vySku odhad-
nout, napf. méfenim rozpéti pazi nebo
jejich obvodu. Pfi sledovani vyvoje
a hodnoceni ristu je nezbytné tato
méfeni provadét priibézné, opakovane.
Popis pfedchoziho stravovani dané
0soby nebo jeji potravinovy denik mo-
hou poskytnout informace o druzich,
mnozstvi i konzistencich konzumova-
ného jidla a naznadit, jak vyvazena
strava je a jaké ziviny v ni mohou chy-
bét. Dobry rist je znamkou spravné
vyzivy. Dietetik je schopen poradit, jak
zménit slozeni stravy, a také doporucit
alternativni formy pfijmu potravy.

* Klinicky logoped opét zhodnoti
soucasny stav i pfedchozi vyvoj a pri-
béh stravovani a podiva se, jak funguji
zejména svaly jazyka, rtli a krku. Kro-
mé toho se bude zabyvat dalSimi ob-
lastmi, kde se mohou objevit problé-
my komplikujici zvykani, napf. zuby.
Je tfeba posoudit bezpe&nost polyka-
ni, a pokud existuje riziko, Ze se jidlo
nebo piti dostanou do dychacich cest
a dojde k aspiraci, navrhnout patficna
opatfeni. Ve spolupraci s Iékafi pak
klinicky logoped polykani podrobnéji
vySetfi napf. videofluoroskopii, coz
je rentgenovy videozaznam, ktery

umoznuje zobrazit, jak je strava roz-
kousavana a polykana.

+ Lékari (gastroenterologové) mo-
hou vysSetfovat gastroezofagealni re-
flux pomoci barya nebo méfeni pH
Vv jicnu.

» Psycholog mize pomoci fesit né-
které socialni nebo emocionalni pro-
blémy ditéte a/nebo jeho rodinnych
prislusniku, které prameni z potizi se
stravovanim.

» Ergoterapeut/fyzioterapeut m(ize
navrhnout vhodnou Upravu posedu
a polohovani béhem jidla nebo dopo-
rucit specialni pfibory €i dalsi vybave-
ni, které stravovani usnadni.

Opatieni

* Bezpecné polykani

Po vyhodnoceni stavajiciho mecha-
nizmu polykani u daného c¢lovéka
predstavuje zajisténi bezpeéného po-
lykani obvykle prvni bod na seznamu
ukoll. Jeho cilem je snizit riziko aspi-
race. Zahrnuje napfiklad rady, aby po
jidle sedél doty&ény ve vzpfimené po-
loze, ¢imz se zabrani posunu zbytkl
jidla v krku Spatnym smérem. Nebo
aby jidlo, které uvazlo, nezapijel teku-
tinami, ale spiSe se ho snazil nasucho
dopolknout, coz pomaha vygcistit hrd-
lo od zbytkd Iépe nez jejich vytlaco-
vani dalSi potravou, ktera mize byt
vdechnuta. Néktefi pacienti s poru-
chou polykani maji snizenou citlivost
a nedopolknuté zbytky stravy nevni-
maji, takZe ditéti mozna bude potfeba
pfipominat, Ze ma po jidle spolknout



sliny nebo nasucho polknout. Dodr-
Zovani kratké (20-30minutové) doby
jidla pak maze pomoci predejit Unavé
svalll a nasledné aspiraci.

+ Uprava konzistence stravy

Formu a konzistenci stravy Ize po-
dle potfeby zménit, napf. nakrajenim
nebo rozmixovanim, aby se lépe jed-
la. Je mozné pfidat omacky, které
usnadnuji polykéni. Tekutiny lze za-
hustovat, aby netekly tak rychle a ne-
pronikaly do dychacich cest.

Existuje celd fada saviCek, lahvi,
hrnk( a bréek, které mohou ulehéit
piti. Nejlepsi je prodiskutovat jejich
pouziti s odbornikem (pozn. pfekl.:
napf. s klinickym logopedem), ktery
pomUze najit nejvhodné&jsi pomucky.

* Oromotoricka cviceni

Specifické cviky pro posileni Zvyka-
cich a polykacich svall pfimo u déti
s nervosvalovym onemocnénim nam
nejsou znamy. Daji se v8ak vyuzit
jakakoliv oromotoricka cvieni, je
ovéem dulezité sledovat, zda jsou
pro dané dité prospésné (pozn. prekl.:
a také hlidat, aby se pfi nich dité ne-
pfepinalo a nedochazelo k nechténé
unaveé — radéji cvicCit kratce a Castéji).
+ Ustni hygiena

Kazdy by si mél pravidelné gistit zuby
a v pfipadé potfeby navstivit zuba-
fe, ktery odstrani zubni kdmen nebo
kazy. To pomaha udrZovat usta Cista
a zdrava. Pokud jsou sliny pIné zbytku
potravy nebo bakterii a dostanou se
do dychacich cest, mohou zde snad-
no zpuUsobit infekci.

 Dietni opatreni pro optimalni rist
Cilem je zabranit hubnuti a umoznit
télu pfiméfeny rust. V ramci terapie
existuje fada krokl, kterymi pacienti
obvykle prochazi, dokud nedosahnou
odpovidajiciho vzrlstu. Jejich aplika-
ce a ucinek na rust by mély byt pravi-
delné sledovany.

Zména stravy

Muzeme zvysit frekvenci stravovani
a zménit mnozstvi konzumované-
ho jidla tfeba zafazenim svacin
(tj. CastéjSim stravovani po malych
davkach). Do jidelni¢ku Ize také pFidat
hutné potraviny ve formé kalorickych
vyrobkd s vysokym obsahem bilkovin
(napf. arasidového masla, taveného
syru, Cokoladové pomazanky) nebo
je mozné stravu obohatit pfidanim
proteinovych praska (napf. suSené-
ho odstfedéného mléka) nebo tukl
a oleju (napf. smetany do jogurtu,
syru do omacek).

Predepsané doplrky stravy
(Obvykle je predepisuje Iékar na zakla-
dé doporuceni nutriéniho terapeuta.)
Mohou to byt specialni tukové emul-
ze nebo sacharidové doplniky, které
se pfidavaji do potravin s vysokym
obsahem bilkovin, nebo hotové vyso-
kokalorické napoje, které jsou témér
nutricné kompletni. Jedna se obvyk-
le o produkty vyrobené pievazné
z ovoce Ci mléka nebo kalorické pras-
ky z jinych surovin pfidané do mléka.



Uzivani potravnich doplriku je snadné
a pohodiné. Obzvlast uzite€né jsou
v pfipadech, kdy je pro &lovéka obtiz-
né pfijimat dostatek jidla. Maji vSak
pouze omezeny pocet prichuti, coz
mU(ze ¢asem vést k tomu, Ze se prejedi.

Krmeni sondou

VyZivu lze podavat sondou pfimo do
zaludku. Tento zplsob doplhovani
dalSich zivin mize zmirnit tlak a oba-
vy z toho, zda jsou konzumované por-
ce jidla a piti pfi oralnim stravovani
dostate€né, pomoci ditéti s pfibiranim
hmotnosti, a pfispét tak k jeho zdra-
vému rastu. U jedincd s poruchou
polykani chrani tento zplsob vyzivy
dychaci cesty pfed aspiraci, nebot
veskera strava je zavadéna pfimo do
Zaludku, a riskantnimu polknuti se tak
pacient UpIné vyhne. Existuji dva za-
kladni typy vyZivovych sond:

1. Nazogastricka sonda (NGT) se
doporucCuje pro déti, které po-

tfebuji podavani vyzivy son-
dou kratkodobé (4-6 tydn().
Prochazi nosem doli do krku

a vede az do zaludku. Obvyk-
le nepfedstavuje vhodné feseni
pro dlouhodobé uzivani, i kdyz
nékdy mlze byt dobfe snasena.
Jeji vyhodou je moznost dodavat
télu doplikovou vyzivu v dobé
akutniho onemocnéni, a tim na-
pomahat zotaveni. Nevyhody
spocivaji v tom, Zze sonda muze
drazdit hltan nebo jicen a vést
k tvorbé vfidk( a bolavému krku

i nosu. Muze také zhorsit reflux,
protoze prochazi svéracem v hor-
ni ¢asti zaludku, a ten se tak ne-
musi dovirat dost pevné. Sonda
se muUze také vysunout ze zalud-
ku, coz pfi krmeni pUsobi problé-
my. Krom toho je nazogastricka
sonda v8em na ocich a jeji ucel
nemusi néktefi lidé chapat.

2. Gastrostomicka sonda vede pies
bfisni sténu pfimo do Zaludku
a predstavuje nejvhodnéjsi me-
todu pro dlouhodobéjsi podavani
vyZivy sondou.

Shrnuti

Pro vyvoj vSech déti je adekvatni vyzi-
va naprosto zasadni. Musime peclivé
sledovat jejich rust a pfipadné potize
s pfijmem potravy, abychom se ujistili,
Ze jim poskytujeme tu nejlepsi podpo-
ru a poradenstvi a pomahame co nej-
Iépe kompenzovat jakékoliv problémy,
které mohou v této oblasti mit.

Zdroj: BAGNALL, Annie, DAVIES,
Trak, 2015. Nutrition and Feeding. In:
Muscular Dystrophy UK, Factsheets
for professionals [online]. Rev. 2016
[vid. 5. 11. 2020]. Dostupné z: http://
www.musculardystrophyuk.org/wp-
-content/uploads/2015/02/Nutrition-
-and-Feeding.pdf

Z anglického originalu pfeloZila:
KZ



Ing. Martin Kuli¢

Predstavte se prosim v kratkosti
nasim étenarim. A setkal jste se ve
Skolnim véku s problémy, jako jsou
napfiklad bariéry, a jaké jste mél
vztahy se spoluzaky?

Je mi 31 let, bydlim v Pisku. Ziji s part-
nerkou a jeji dcerou a synem. Vystu-
doval jsem strojni fakultu Technické
univerzity v Liberci a v sou¢asné dobé
pracuji jako jednatel ve strojirenské
firmé.

Rodi¢e rozhodli, ze pljdu do bézné
Skoly. Nastésti v Pisku bylo mozZné
vybrat zakladni Skolu s bezbariéro-
vym pfistupem. Na zakladni Skole
jsem zacal mit asistenty, aby rodi¢iim
odlehgili a zarovenn pro mé zajistili
normalni fungovani. Po zakladni Sko-
le jsem Sel na gymnazium, kde jsme
méli skvély kolektiv. Se tfidou jsem
podnikal viceméné vSechny Skolni
i mimoskolni akce. Také gymnazium
bylo témér bezbariérové, a kam to
neslo, tam mé vytahli spoluzaci nebo
asistent. Pfi vybéru vysoké Skoly jsem
mél jasno — CVUT v Praze. Tam jsem
vSak tvrdé narazil, a kdyZ jsme tam
volali, tak s nami jednali, jako bychom
se zblaznili. Zkusili jsme proto Tech-
nickou univerzitu v Liberci, kde byla
situace uplné jina a s ni¢im nebyl pro-
blém. Sehnali mi i asistenty. Zde jsem

byl ubytovan v Jedlickové ustavu, kde
jsem mél stésti na perfektni personal.
Byla to pro mé zajimava zkuSenost,
byt mezi klienty tohoto zafizeni, nebot
jsem se pred tim pohyboval vzdy mezi
zdravymi lidmi. Nicméné pratele jsem
si naSel zejména mezi spoluzaky, se
kterymi jsem v kontaktu dodnes.

Jak se u vas zacalo projevovat
onemocnéni a jak ovlivnilo vase
détstvi?

Nedlouho po narozeni mi diagnostiko-
vali SMA 2.typu. Slo o rané détstvi,
takze z poc¢atkd si toho moc nepama-
tuji. Mlhavé rizna vysetfeni, cviceni,
lazné. Rodice se ukazali jako bojovni-
ci. Otec zacal na vlastni pést od nuly
podnikat ve strojirenstvi, aby zabez-
pecil rodinu, a i pfes zavaznou opera-
ci nadoru na mozku, pfi které prestal
vidét na jedno oko, se v podnikani
udrzel a firma rostla. Mamka se plné
vénovala péci o mé — kazdodenni né-
kolikahodinova cvi¢eni Vojtovy meto-
dy si jako jedny z mala Zivé pamatuiji
a také vim, ze pfinos téchto cviceni
se promita dodnes. Kazdodenni péce
dnem i noci ji musela stat mnoho sil.
Nicméné i pfes ocividnd omezeni my-
slim, ze jsem mél pékné a plnohod-



ROZHOVOR




notné détstvi. Napfiklad na dovolené
s naSim starym karavanem vzpomi-
nédm moc rad.

Mlizete nam ve stru¢nosti popsat
vas bézny pracovni den?

Po ukondeni Skoly jsem zacal pra-
covat v rodinné firmé&. Nejdfive jako
konstruktér, postupné jsem se piesu-
nul na pozici jednatele. Jsme vyrobci
jednoucelovych stroju. Ptate se jis-
t¢, co si pod tim predstavit. Nas
zdkaznik za nami pfijde s né&jakym
pfanim — tfeba montazi klasickych
vypinaCl na sténu, skladajicich se
z desitek soulastek. My pro néj
vymyslime a postavime stroj, do
kterého se tyto soucCéstky nasypou,
a ze stroje vyjede hotovy vypinac.
Moji praci je mimo jiné Fizeni tako-
vychto projektd, koordinace a spravné
nasmérovani praci, komunikace se
zdkazniky a dodavateli.

Kde jste se potkal s vasi partner-
kou?

Lenka ve mné vZdy vidéla v prvni fadé
muZze, a ne postizeni (toto slovo ne-
mam rad a nepouzivam ho — vétsinu
doby se tak necitim, ale pravé proto
jsem ho zde uvedl). Po prvnim podani
ruky jsem citil, Ze je vyjimecna. Né-
jaky Cas jsme byli pratelé. Zamilovali
jsme se do sebe na spontannim pfa-
telském obé&dé pfed vice nez péti lety.
Kdybych mél psat o nadem vztahu,

klidné by z toho vznikla i cela kniha
(i o tom jsme mluvili). Na druhou stra-
nu si oba stfeZime své soukromi, tak-
ze k tomu asi nedojde. ©

Mate néjakou zkuSenost s osobni
asistenci?

Samoziejmé ano. Vyuzivam ji
prakticky stale. Je to nezbytnost pro
muj zivotni styl. Bohuzel klasicka
forma ,péce“ nebo ,asistence®, jak ji
nabizeji sou€asné instituce, je o tom
podat jidlo, omyt, utfit. To je samozrej-
mé ten z&klad, jenZe co by to bylo za
zivot, ze? Asistent nahrazuje mé ruce
a nohy. Znamena to tedy i &innosti,
které bych délal, ale nemdzu. Jedna
se naptiklad o asistenci pfi obchodnich
jednanich nebo péci o domacnost.

| v soukromi hraje asistent svou roli.
Soudasti asistence je i pomoc s na-
plnénim mé role v domacnosti (omyt
nadobi, nakoupit nebo odnést tadky
s nakupem), protoze ja tyto véci sam
fyzicky nezvladnu. Partnerka tak mlize
mit po boku muze-gentlemana, ktery
sice sedi na voziku, ale dovede se
o vSe postarat. | kdyz je nékdy pfi-
tomnost asistenta nepfijemna, naudili
jsme se vychazet si navzajem vstfic
pfijatelnym zpusobem. Kazdy asistent
je také unikatni lidska bytost se svymi
silnymi i slabymi strankami a kli¢ je
v tom, najit s kazdym z nich tu sprav-
nou cestu. | kdyZ jsem mél dvé velice
Spatné zkusSenosti, kdy nam doma
asistenti kradli, pfevazuji naStésti ti



dobfi, se kterymi jsme toho prozi-
li opravdu hodné. Velmi mnoho letl
letadlem, desitky tisic kilometra
v auté, let balonem (i kdyZz tam byl
rad, Ze nemusi pfimo letét ©)
a spousty ,béznych* situaci.

Mé hledani asistentt nikdy nekon¢i.

V roce 2020 vam byl aplikovan lék
Spinraza. Nemél jste k nému jed-
noduchou cestu a musel se o néj
soudit. Jak vSe probihalo?

Cely proces zabral dlouhé ftfi roky.
O Spinrazu jsem se zacal aktivné
zajimat v kvétnu 2017. Nasledovala
osobni schiizka v Motole, kde jsem
se dozvédél, Ze podani neni mozné,
ani kdybych sehnal finance. Zkou-
Sel jsem i zahrani¢i — bez uspéchu.
V roce 2018 jsem zacal usilovat
0 paragraf 16, coz bylo zamitnuto.
Prvni polovinu roku 2019 jsem stra-
vil odvolanimi, druhou snahou o to,
aby mi Iék aplikovali, kdybych né&jak
sehnal penize. Ostrych e-maild s pa-
nem profesorem Bednaiikem jsme si
vymenili hned nékolik. Situaci jsem
prezentoval i v novinach a v televizi.
Nastésti se pod vdeobecnym tlakem
ledy pohnuly a zagatkem roku 2020
se situace zacala zlepSovat.

Jak na vas lék pasobi? Pocitujete
néjaké zmény?

Pocituji vice energie a pozoruji lepsi
vysledky pfi cvieni na motomedu.

ROZHOVOR

Lenka fika, ze mam vétsi silu, tata,
ze lépe drzim hlavu, a sestra, ze lépe
mluvim. Kazdopadné se necitim hdr,
coZ je u mého stavu UZasneé.

Jak rehabilitujete a co délate
ve volném case?

Upfimné, vedle prace a domacich
¢innosti mi zbyva v tuto chvili méné
¢asu, nez bych si pfedstavoval
a chtél. Ale kdyZ to jen trochu jde, tak
Slapu na motomedu. Kazdé rano se
s asistenty kratce protahnu a obcas




mi chodi domu fyzioterapeut. Kazdy
rok se také snazim jet k mofi — skvélé
pro té&lo i dusi a k vycisténi hlavy.

Ve volném ¢ase pak radi chodime
s partnerkou do kina, divadla, na kon-
certy, i kdyZ méné, neZ bychom si
prali. Radi si zajdeme na dobré jidlo,
sklenic¢ku nebo do pfirody.

Jak byste hodnotil dnesSni moz-
nosti zaclenéni se do spole¢nosti
z pohledu clovéka, ktery je takto
postizeny?

Jak jsem jiz uved|, nemam ve slovni-
ku slovo ,postizeny®. Zkratka se mnou
nesouzni. Pro komplexni hodnoceni
situace nejsem v dostateéném kon-
taktu s touto oblasti, nicméné budu
hovofit z vlastni zkuSenosti a spisSe
chci upozornit na véci, které dle mého
nefunguji. Spoleénost neni napfiklad
absolutné pfipravena na to, Zze ma
Clovék na voziku vztah. Tak schvalné:
Kdyz jdete s partnerkou do kina, tak
asi chcete sedét vedle sebe a pfijde
vam to samoziejmé, ze? Jenze my
pfijdeme do kina a nasleduje dvace-
timinutové dohadovani nejdfiv s ob-
sluhou a pak s vedouci smény, zda
si mize Lenka sednout vedle na zidli.
Kdyz to nakonec manazer dovoli, uz
vlastné nemate chut do kina jit. Bo-
huzel takové nedustojné situace se
stavaji.

Obcgas lidé nevédi, jak se cho-
vat — Clovék je musi navést tfeba
na podani ruky dostate¢né véas, nez

ho zaénou hladit po hlavé. Pfedstavte
si, jak se dva dospéli muzi hladi na uli-
ci po hlavé — nesmysl, Ze? Ani jedno
neni viibec mysleno proti tém lidem,
vubec ne, chapu to! Jen je nékdy vy-
Cerpavajici stale dokazovat, ze hlava
mi funguje normalné, a urcité by mélo
byt vice vSeobecné informovanosti.

Na bezbariérovém pfistupu do re-
stauraci a baru, zejména v Praze,
je z mého pohledu také tfeba jes-
té hodné zapracovat. Najit pfijemné
misto, kam si jit vecer zatancit, je
mnohdy nadlidsky ukol.

Co vam v prvni fadé nejvice
schazi, nebo s ¢€im jste naopak
velmi spokojen?

Na oboji mGze byt stejna odpo-
véd — asistenti. Jsem spokojeny
s témi, které mam, ale nékteré ob-
lasti nemam stoprocentné vykryte,
takZze potfebuji jeSté nékoho, abych
mohl zase o néco svobodnéji Zit.

Mate néjakou radu nebo tip pro
nase ¢étenare?

Nenechat se drzet v ohradce a zit
naplno.

Otéazky pfipravila:

Veronika Nesmérakova



Hliva ustfi€éna — 1é¢ivé ucinky

ZDRAVi

Ve Zpravodaji AMD ¢&. 1/2020 jste se
v ¢lanku Obrana proti virim prirodni
cestou docetli, Ze zajimavé antivirotic-
ké ucinky ma i hliva ustfiéna. Dnes se
vam pokusim hlivu dstfi¢nou pfedsta-
vit trochu bliz. ©

Hliva ustficna je dfevokazna houba
s vS8estrannym vyuzitim v alternativni
mediciné i v kuchyni. Jeji klobouk pfi-
pomina svoji barvou i tvarem ustfice,
odsud také ziskala svUj druhovy na-
zev. Je to v podstaté parazit, ktery vy-
rista na dfevé a Zivi se jim. Lécebné
ucinky spocivaji predevS§im v tomto
parazitickém pulsobeni. Také mnohé
dal§i parazitické dfevokazné houby
vykazuji vyrazné 1é€ebné ucinky. Patfi
k nim napfiklad reishi, shiitake, Jida-
Sovo ucho. V duchu zakladniho pra-
vidla pfirodni mediciny, které se tyka
toho, Ze podobné se léci podobnym,

parazitické dfevokazné houby plsobi
pfedevsim na to, co je v organismu
navic — tfeba jako nezadouci vyristek.
Proto se velice dobfe uplatriuji v IéCbé
bradavic a koznich nemoci, ale také
tfeba nadora. Maji silné protizanétlivé
plUsobeni a virostaticky ucinek. Toho
se ceni zejména v ramci podpory imu-
nitniho systému a lé¢by takovych vi-
rovych nemoci, na které nemame lék.
Tyto houby obsahuji spoustu dilezi-
tych vitaminG, minerald a stopovych
prvku, které jsou dulezité pro spravné
fungovani lidského organismu, a pro-
to pfiznivé pusobi na nase zdravi.

Jaké prospésné latky hliva ustficna
obsahuje?

Hliva ustficna ma unikatni kombinaci
zdravotné prospésnych latek, mezi
které patfi vitaminy B1, B2, B3 (nia-
cin), BS (kyselina pantothenova), B6,
B7 (biotin), B9 (kyselina listova), C, D,
K, stopové prvky a mineraly, pfede-
v8im selen, méd, draslik, zinek, fos-
for, Zelezo, hor¢ik a jod. Cerstva hliva
ustficna obsahuje cca 2,5 % bilkovin,
5 % sacharidud, mizivé mnozstvi tuku,
18 druh mastnych kyselin. Nejvice
cenénou latkou ze zdravotniho hle-
diska jsou beta-glukany. Ty se nejvice
podileji na obranyschopnosti organis-
mu a na shizovani cholesterolu v krvi.

®



ZDRAVi

Glukany v téle aktivuji bilé krvinky,
které pak ni¢i nepratelské bakterie,
viry a plisné. Nezanedbatelnou sloz-
kou je také houbova vidknina.

Hliva uastficna a jeji dalsi lécive
uc€inky

Jak jiz bylo zminéno, hliva ustficna
ZlepSuje obranyschopnost organis-
mu proti virdm, bakteriim, zanétim,
plisnim, ni¢i i zlatého stafylokoka
a E. Coli. Funguje téz jako pfirodni
antibiotikum. Doporucuje se pfi infek-
cich v8eho druhu, pfi vyskytu parazitd
ve stfevech. Hliva ustfiCna zabranuje
ateroskleroze, ktera spodiva v posko-
zovani véncitych tepen a poskozeni
srde¢niho svalu. Konzumace hlivy
snizuje riziko vzniku krevnich sraze-
nin. Ma blahodarny vliv na nase cévy,
zvysuje jejich pruznost, zpevriuje je-
jich stény, a tak pomaha v prevenci
kfeCovych Zil. ZvySuje tvorbu Cerve-
nych krvinek mimo kostni dfer, tim
pomaha proti chudokrevnosti. Snizuje
vysoky krevni tlak vcetné vysokého
nitroo¢niho tlaku. Diky vlakniné&, ktera
podporuje vylu€ovani toxickych latek
z téla, ma dobré uc€inky na nase trave-
ni a vylu€ovani. ZlepSuje metabolis-
mus, peristaltiku stfev a dokaze rege-
nerovat vnitfni organy, jako jsou jatra,
ledviny a slinivka. PFi cukrovce poma-
ze tim, ze snizuje hladinu cukru v krvi
a obnovuje funk&nost bunék slinivky.
Pouziva se také pfi kloubnich a rev-
matickych chorobach, 1&€Ci €i zmirfuje
strnulost Slach a konc&etin. Pomaha pfi
ekzémech, akné, pfi 1éCbé& bércovych

vied(l, hemoroidu. Je pfinosna alergi-
kiim i astmatikim. Hliva pomaha proti
stresu a pfirozenou cestou odstrafiuje
nadmérnou unavu. Je uc¢innd i pfi syn-
dromu chronické unavy. Je vhodnou
prevenci proti rakovinotvornym one-
mocnénim, pfi chemoterapii chrani
zdravé bufky a omezuje jeji vedlejsi
ucinky.

Hliva v kuchyni

Houba se obvykle konzumuje cela,
nejchutngjsi je jeji klobouk. Hliva je
trodku tuz8i nez ostatni houby, proto
vyZaduje delSi tepelné zpracovani.
Zpracovavame ji podobné jako ostatni
houby. PréSek ze sudené hlivy se da
v kuchyni pouZit i jako kofeni. PraSek
hlivy ustficné vznika rozemletim su-
Senych plodnic, da se rozemlit i tfen
(noziCka), ktera je pfi vafeni tuha, ale
obsahuje stejné mnozZstvi cennych |a-
tek, a proto je Skoda ji nevyuzit. Z hlivy
si mdzeme pfipravit smazenici, opéct
nebo osmaZit ji jako maso, hodi se do
rizota, pfi pfipravé polévek, omacek,
pod maso, do karbanatk(. Nejoblibe-

nebo hlivovy gulas. | u nas doma. ©

®



Nezadouci ucinky

Hliva ustficna maze ve vét§im mnoz-
stvi zpUsobit nadymani nebo prajem.
V men&im mnozstvi by si hlivu Ustfi¢-
nou méli dopfavat predevsSim starsi
lidé a déti do 12 let, kterym by jeji
nadmérna konzumace mohla zpuso-
bit i Zaludec¢ni potiZe. Lidé trpici pro-
blémy s ledvinami ¢&i kardiovaskular-
nim onemocné&nim ji maji jist ¢i uzivat
pouze po konzultaci s |ékafem. Ideal-
ni je pouzivat jenom klobouk a nijak to
S mnoZstvim nepfehanét.

A co napsat zavérem?
Hliva ustfi¢na je momentalné stfedem

zajmu védcu, ktefi po analyzach jeji

Vitamin D

ZDRAVi

ucinky potvrzuji. Ma Siroké vyuziti
v potravinarském i farmaceutickém
primyslu. Prodava se i v riznych for-
mach jako potravinovy doplnék, mast
¢i tinktura. Hliva nam pom(ze nastar-
tovat samouzdravovaci schopnost
organismu. Velkou mérou pfispéje
k povzbuzeni obranyschopnosti nas
dospélych, ale i déti. Zvlast v obdobi
chfipek a nachlazeni.

PaedDr. Jitka Molitorisova

Zdroj: Cervena D., Cerveny K.:
Lécba vyZivou; internet

Vitamin D patfi mezi vitaminy roz-
pustné v tucich, vyznamné se podili
na zdravych a silnych kostech. Ten-
to vitamin je podstatny pro metabo-
lismus vapniku a fosforu, tedy dvou
ddlezitych minerald, jez jsou zasadni
pro vystavbu kosti a zubl. Vitamin D
je rovnéz dulezity pro spravné fungo-
vani imunitniho systému. Kromé toho
chrani i kardiovaskularni systém, pod-
poruje normalni innost svall, ovliv-
fuje hladinu cukru v krvi, podporuje
télo v boji proti rakovinovému bujeni.
Dlouhodoby nedostatek vitaminu D je
prokazatelné spojen s vy&Si nachyl-
nosti k tzv. akutnim respira¢nim infek-
cim a chfipce.

Existuji dva zdroje, které mohou zajis-
tit dostatek vitaminu D v naSem téle:

e slunecni zareni,

* vybrané potraviny a potravinové
doplriky.




Vitamin D najdeme hlavné v rybach,
jako jsou napfiklad sardinky, losos,
sled, makrela, konzervovany tuhak
v oleji, treséi jatra. Dale v sadle, slaning,
ve vajecnych Zloutcich, houbach, krav-
ském mléce, mlé¢nych vyrobcich.

Jaka je doporuéena denni davka
vitaminu D?

Ministerstvo zdravotnictvi Ceské re-
publiky v roce 2020 doporucuje denni
davky 1 000 — 2 000 MJ vitaminu D
pro dospélé osoby. Uvadi dale, ze pro
aktivaci imunitnich procesu je vhodna
denni davka asi 2 000 MJ. Kojenci, déti
¢i téhotné Zeny maji doporucené denni
davky jiné. MJ (&i IU) jsou mezina-
rodni jednotky. 1 mikrogram = 40 MJ.
TakZe doporuCena denni davka je
25-50 mikrogram( vitaminu D denné.

Vitamin D a covid-19

A co napsat zavérem?

O vysetreni hladiny vitaminu D muze-
me pozadat svého lékare. V obdobi
od pulky kvétna do zacatku zafi or-
ganismus obvykle dostatecné ziska-
va vitamin D ze sluneéniho zéafeni,
ve zbytku roku je ale takovy pfisun
minimalni. Mnoho lidi ma vitaminu D
nedostatek, zvlasté v zimé. Je dobré
myslet na to, jak potfebny vitamin D
doplnit.

Proto: Doplfiujme si vitamin D v dopo-
ru¢enych dennich davkach.

PaedDr. Jitka Molitorisova

Zdroj: Reader's Digest: Léciva moc
vitamind, bylin a mineralnich
latek, 2000; internet

Profesor Ondfej Topol&an, primar
oddéleni imunochemické diagnostiky
Fakultni nemocnice v Plzni, proved|
vyzkum hladiny vitaminu D u pacient
s onemocnénim covid-19. Zjistil, ze
v pfipadé tézkych stav( byla prakticky
vzdy hladina velmi nizka, az neméfi-
telna. U lidi s normalnim pribéhem
byla nizkda — normalni hladinu vita-
minu D kazdopadné nemél praktic-
ky nikdo. Podle profesora Ondieje
Topol€ana ma vitamin D vyznam pfi
onemocnéni covid-19. B&hem négj
pomaha vitamin D blokovat cesty,

kterymi virus pronika do bufky. Jeho
normalni hladina je ochrannym me-
chanismem. Nedostatek vitaminu D
zhorSuje v8echny obranné mechanis-
my organismu, umozfiuje, aby byla
potlatena bunécna imunita. Pravi-
delné hlidani a udrZzovani dostate¢né
hladiny vitaminu D obecné pomaha
bojovat proti infekcim.

PaedDr. Jitka Molitorisova

Zdroj: Reader's Digest: Léciva moc
vitamind, bylin a mineralnich
latek, 2000; internet



Covid-19 a osoby s neuromuskularnimi poruchami

Postoj a doporuéeni Svétové svalové spolecnosti (World Muscle Society)

Kategorie nervosvalovych onemoc-
néni (NSO) predstavuje Sirokou $kalu
nemoci s rtznou mirou projevi po-
stizeni, a to i u pacientu se stejnou
diagnézou. Stanovit obecné platna
doporuceni proto neni snadné. Na-
sledujici ale plati pro Sirsi $kalu neu-
romuskularnich poruch. Doporuce-
ni jsou uré¢ena zejména pacientum
s diagnostikovanym nervosvalovym
onemocnénim, osobam pedujicim
o tyto pacienty, neurologum a dal-
S8im zdravotnikiim bez specializace.
Taktéz jsou urena specialistim na
nervosvalova onemocnéni, prede-
vsim v souvislosti s Castymi dotazy
a zakladnimi poZadavky na péci.

Poznamka: Poznatky o covidu-19
se rychle vyvijeji. Doporuéeni v tom-
to dokumentu se pravidelné reviduji
a aktualizuji. Ujistéte se, Ze pouZivate
nejaktualnéjsi verzi dokumentu.

Dosud neexistuji dikazy o tom, zZe
by dédiéné neuromuskularni poruchy
pfedstavovaly vys&i riziko nakaZeni
virem SARS-CoV-2. Neuromusku-
larni onemocnéni a jejich lé¢ba vSak
mohou ovlivnit schopnost pacienta
vyrovnat se s infekci nebo jejimi sys-
témovymi ucinky.

Narodni neurologické spole¢nosti
a mezinarodni organizace pro ner-
vosvalova onemocnéni (Asociace
britskych neurologl, Evropska refe-
rencni sit EURO-NMD a dalSi) vy-
daly pokyny k dopadu onemocnéni
covidem-19 na pacienty s neurologic-
kymi diagnézami a jejich 1écbé. Tyto
dokumenty uvadéji, Ze riziko téZkého
pribéhu covidu-19 je vysoké nebo
stfedné vysoké u viech NSO s vyjim-
kou nejmirnéjSich forem. Mezi riziko-
vé faktory tézkého priibéhu onemoc-
néni u covidu-19 patfi:

+ Svalova slabost hrudniho sval-
stva nebo branice, ktera se pro-
jevuje respiraCnimi objemy pod
60 procenty predpokladané hod-
noty (FVC < 60 %), zejména u pa-
cientl s kyfoskoliézou.

*  Pouziti ventilace pomoci dychaci
masky nebo tracheostomie.

» Slaby kaSel a nedostate¢na ocis-
tovaci schopnost dychacich cest
v dusledku slabosti orofaryngeal-
niho svalstva.

* Prodélana tracheotomie.

* Postizeni srdeéniho svalstva
(nebo uzivana kardialni medikace).

* Riziko klinického zhorSeni pfi tep-
loté, laénéni anebo infekci (napf.
nervosvalové spojeni nebo meta-
bolické poruchy).



Riziko rhabdomyolyzy (pozn.:
rozklad kosterniho svalu) pfi tep-
lot&, laCnéni nebo infekci.

Onemocnéni diabetem spole¢né
s obezitou.

Pacienti uZivajici steroidy nebo
podstupujici imunosupresivni 1é¢-
bu (pozn.: Ié€ba, ktera potlacuje
nezadouci imunitni reakce napf.
po transplantaci).

Covid-19 se S§ifi pomoci kapének,
kdyz infikovany ¢&lovék kasle, kycha
nebo mluvi, pfipadné dotykem povr-
chu pfedmétl s infikovanymi kapén-
kami. Lidé s NSO a vysokym rizikem
tézkého prabéhu, jak bylo popsano
vy8e, by méli dodrZovat nasledujici
opatfeni:

Udrzovat odstup od ostatnich lidi
minimalné 1,5 az 2 metry. VVysoce
rizikovym pacientim (dle kritérii
definovanych v 1. bodu) se do-
porucuje zlstavat v izolaci. Méli
by dodrzovat oficialni doporuceni
tykajici se izolace. Snizeni rizika
nakazy mize vést k postupnému
snizeni eskalace.

Doporucuje se pracovat z domo-
va nebo ve stfidavych pracovnich
sménach.

Vyhybat se mistim s vysokou
koncentraci lidi a prostfedkiim ve-
fejné dopravy. Obecné se vSem
lidem doporuduje, aby omezili na-
vstévy u oslabenych jedincu.

Zasadni je Casté myti rukou
20 vtefin mydlem a teplou vodou,
pouziti dezinfekéniho prostfedku
se 60procentnim obsahem alkoho-
lu a dezinfekce veskerych povrchi.
Pecujici osoby by mély pokud
mozno zUstavat doma. Exter-
ni pecovatelé nezbytni pro pédi
o pacienty (napf. zajistujici provoz
ventilatord) by méli nosit rousku
Ci respirator a doporu¢ené osob-
ni ochranné pomlcky v souladu
s aktualnimi oficialnimi doporuce-
nimi, a branit tak pfenosu viru.
Navstévy fyzioterapeutli se nedo-
porucuji, méli by poskytovat pora-
denstvi ohledné udrzeni fyzické
aktivity telefonicky nebo pomoci
videohovoru. Je-li nutnd osob-
ni navstéva, musi byt zajistény
pfislusné ochranné prostfedky
(respirator FFP2 pro fyziotera-
peuta a o3etfovatele pfitomného
v mistnosti, chirurgicka rouska
pro pacienta, fyzioterapeut by mél
zaroven pouzit ochranny od8y,
rukavice a bryle nebo §tit).

Je dllezité byt pfipraven na moz-
nost, Zze néktera z pecujicich osob
onemocni nebo zlstane v karan-
téné. Osoba, ktera odpovida za
organizaci domaci péce, by méla
mit vzdy pfehled o situaci zdra-
votnik(l poskytujicich péci. Plan
péce by mél byt nastaven tak, aby
co nejlépe splfioval naroky dane-
ho pacienta, aniz by jej bylo nutné
hospitalizovat.



VlIadni ochranna doporuceni jsou
pravidelné aktualizovana a auto-
fi tohoto dokumentu doporudu;ji
pacientlim, pecovatelim a zdra-
votnik(m, aby se Fidili aktualnimi
doporucenimi z oficialnich webo-
vych stranek v jejich zemi.

Pacienti si musi zajistit dosta-
teCnou zasobu lékl a pomucek
na ventilaéni podporu na obdobi
déletrvajici izolace (minimalné na
dobu 1 mésice).

Pacienti a peCovatelé by méli
v maximalni mife vyuzivat moz-
nosti telefonického a online ob-
jednavani i doru¢ovani sortimentu
lékdren a prodejen zdravotnic-
kych potfeb.

Pacienti a peCovatelé musi znat
a umeét poskytnout prvni pomoc
specifickou pro konkrétni one-
mocnéni a musi pro ni byt fadné
vybaveni.

Pacienti s Duchennovou svalo-
vou dystrofii uzivajici steroidy by
v této medikaci méli pokracovat.
Lécbu steroidy nelze za Zadnych
okolnosti ukoncovat nahle. V pfi-
padé zhorSeni mohou pacienti vy-
zadovat zvySeni davky kortikoidu.
Imunosupresivni |éCba v pfipadé
zanétlivych svalovych onemocné-
ni, myasthenie gravis a onemoc-
néni perifernich nervli se maze

predCasné ukoncovat pouze ve
specifickych situacich a po kon-
zultaci se specialistou na NSO.

Rozhodnuti o tom, zda zahajit
imunosupresivni lécbu, pfipadné
kdy, zavisi na posouzeni miry rizi-
ka ndkazy versus odlozZeni |éCby.
Pozadavky na izolaci mohou mit
vliv na léCebné postupy vyza-
dujici hospitalizaci (napf. Nusi-
nersen [Spinraza], alglukosida-
za alfa [Myozyme], intravenozni
imunoglobulin [IVIg], infuze Ri-
tuximabem ¢&i medikace v ramci
klinickych studii). Standardné by
takové lécebné postupy nemély
byt pferudovany, ale je-li to moz-
né, radéji pfesunuty do prostredi
mimo nemocnici (navstéva v do-
macnostech &i terénni pecovatel-
ské sluzby). Je-li to mozné, zménit
IVIg na subkutanni formu podava-
ni. V souvislosti s klinickymi stu-
diemi je doporu€eno kontaktovat
centra klinického testovani.

Centra pro NSO by méla pro své
pacienty zajistit poradenskou te-
lefonickou linku.

Pacienti by méli u sebe nosit
karticku / zdravotnicky naramek
s kontaktem na jejich centrum
pro NSO.

Centra pro NSO by méla aktivné
kontaktovat pacienty na domaci



ventilacni podpofe a ujistit se, zda
maji dostate¢nou zasobu pomucek
a vSechny relevantni informace.

Je-li to mozné, pacienti s NSO by se
méli hospitalizaci vyhybat, ale zaro-
vefnl by se hospitalizace neméla od-
kladat, je-li nevyhnutelna. Jedna se
0 obtizné rozhodnuti. Pacienti s NSO
musi vzit v Uvahu, Ze:

Pohotovostni sluzby mohou byt
pod mimofadnym tlakem.

V jednotlivych zemich mohou byt
zavedeny postupy tfidéni pacien-
tl podle zavaznosti onemocnéni.
Ty mohou ovlivnit skuteénost, zda
a jak budou osoby s NSO umis-
tény na l0zko intenzivni péce
s umeélou ventilaci. Zdravotnici
mohou zaménovat konkrétni poj-
my ,nevylécitelné“ a ,nelécitelné”.
Neuromuskularni poruchy sice
nejsou vylécitelné, jsou vsak léci-
telné, implikace pro rozhodovani
o |é€bé se znacgné lisi.

Nékteré nemocnice mohou vzhle-
dem k opatfenim k omezeni na-
kazy zakézat pouziti domécich
pomUcek pacient (napf. ventila-
tord), pfipadné mohou vyzadovat
jejich upravu. V idedlnim pfipadé
je vhodné pfipravit zalozni plan.

Rozhodnuti doCasné pozastavit
[é€bu imunosupresivy nebo pfejit
na jinou latku musi byt ucinéno
individualné a v soucinnosti se
specialistou na neuromuskularni
poruchy.

Lécba steroidy se nedoporucuje
pozastavovat ani ukoncovat.

Lécba IVIg, infuze plazmy Ci lé¢ba
inhibitorem komplementu, jako je
Eculizumab, pravdépodobné ne-
zvySuje riziko infekce covidu-19
nebo zdvazné formy onemocnéni.

Aktualné se zkouma nékolik cile-
nych 1éCiv na covid-19. Néktera
z nich mohou vyznamné ovliv-
nit nervosvalovy pfenos — proto
napf. chlorochin a azithromycin
nejsou bezpetné pro pacien-
ty s myasthenii gravis, s vyjim-
kou pfipadu, kdy je k dispozici
ventilaéni podpora. Kardiotoxicita
a prodlouzeni intervalu QT v dU-
sledku podavani chlorochinu
a hydroxychlorochinu mohou po-
tencialné zhorSovat kardiomyopatii.

Ostatni 1éCebné postupy mohou
mit specifické ucinky u jednotli-
vych nervosvalovych onemoc-
néni (zejména metabolickych
a mitochondridlnich onemocné-
ni, myotonii a onemocnéni ner-



vosvalového pfenosu). Moznosti
I[éEby mohou ovlivnit i anatomické
zvlastnosti pacientd (napf. prona-
¢ni poloha pfi ventilaci — pozn.:
poloha na bfise).

+  Experimentalni [éCiva na covid-19
mohou byt dostupnd v reZimu
specifického I1é€ebného programu
(»soucitné&®), tj. mimo klinické stu-
die. Méla by byt aplikovana pouze
po konzultaci se specialistou na
NSO pacienta.

« Zatim nejsou znamy klinické stu-
die s Zivymi virovymi vakcinami,
které by predstavovaly riziko pro
pacienty  podstupujici imuno-
supresivni [é¢bu.

Rozhodovani o pfijeti pacientd s NSO
na JIP mohou ovliviiovat predpokla-
dané ¢i stavajici problémy s kapacitou
oddéleni. V nemocnicich maze byt za-
vedena triaz pacientl (pozn.: proces
uréovani priority oSetfeni pacientl na
zakladé zavaznosti jejich stavu), coz
muZze mit praktické i etické disledky.
+ Jetfeba uzka spoluprace mezi spe-
cialisty na NSO a plicnimi Iékafi.
* Specialistt na NSO by méli byt
k dispozici a dohliZet na spraved-
livy pFistup pacientll s NSO Kk in-
tenzivni péci. Pacienti by neméli

byt oznacovani jako ,terminalni*
a tridzi fazeni do kategorie nelé-
¢enych pouze na zakladé jejich
postiZzeni a diagnézy.

* V idedlnim pfipadé by se spe-
cialisté na NSO méli podilet na
tvorb& nemocniénich pravidel,
rozhodovacich algoritm( a doku-
mentace.

» Specialistt na NSO musi vytvo-
fit 1é&ebné postupy zajistujici co
nejdelSi setrvani jejich pacientl
v domacim prostredi.

Centra pro NSO a dalsi specializova-
né sluzby by mély usilovat o poskyt-
nuti nasledujicich sluzeb:

* Informacni linky pro pacienty po-
skytujici poradenstvi specializo-
vanych pecovatell, fyzioterapeu-
td, dalSich odbornych pracovniku
a specialistd na NSO pro détské
i dospélé pacienty.

* Podpora bézZnych specializova-
nych klinik by méla pokraovat na
zakladé dalkového monitorovani
pomoci strukturovanych medi-
cinskych telefonnich a videovych
odkaz(l. V soucasnosti je k dispo-
zici poradenstvi specializovanych
spole¢nosti na mnoha platformach
schvalenych na narodni Urovni.

+ Radu klinickych testd, jako napF.
zkouSku polykani, lze provadét
na dalku prostfednictvim videoho-
voru.



* Mély by byt zavedeny strategie
terénni ventilacni podpory.

+ Strategie pro pokraovani v ne-
mocniéni [éCbé s jejim minimal-
nim narusenim.

» Specialisté na NSO by méli byt
v kontaktu s oddélenimi intenzivni
a akutni péce v souvislosti s ome-
zenou dostupnosti domaci nein-
vazivni plicni ventilace.

+ Specialistt na NSO by se ve
svych nemocnicich méli podilet
na specifikaci a zajisténi dostup-
nosti zafizeni schvalenych pro
pacienty s NSO (napf. oblicejo-
vé masky s antivirovym filtrem
umoznujici pacientim pouzivat
vlastni pfistroje na neinvazivni
plicni ventilaci v nemocnici).

 Spoluprace a sdileni péce
0 pacienty na jednotkach intenziv-
ni péce.

* Poradenstvi pro neuromuskularni
pacienty tykajici se domaci reha-
bilitace v€etné metod telemedici-
ny (Telehealth).

»  Zprostfedkovani dodavek rousek
a osobnich ochrannych respirato-
ri pacientim i peCovateltm.

Od posledni aktualizace téchto do-
poru€eni se vede stale intenzivngjsi
diskuse na téma bezpecného zmirfio-
vani nékterych aspektl ochrannych
opatfeni a izolace tak, aby pacienti
s neuromuskularnimi poruchami moh-
li pokraCovat v socialnich kontaktech

a vzdélavat se, pracovat nebo se
ucastnit planovanych lékarskych vy-
Setfeni.

V sou€asné dobé panuji na statnich
urovnich znacéné rozdily v zavadéni
omezeni, €i naopak jejich uvolfiovani.
Opatfeni maji mimofadny dopad na
pacienty s NSO, jejich rodiny a peco-
vatele, ktefi proto hledaji radu u svych
zdravotnickych zafizeni.

Navzdory riznorodosti pfistupu k dané
problematice podle jednotlivych statd
doporucuje WMS brat v souvislosti se
stratifikaci rizika v Gvahu nasledujici:

« U pacientd s neuromuskularni-
mi poruchami, ktefi jsou pova-
Zovani za osoby s nizkym rizi-
kem (dle kritérii definovanych
v 1. bodu tohoto dokumentu),
tj. bez kardiorespiranich problé-
mu, bez imunosupresivni lécby
a bez vyznamnych rizikovych fak-
tor( v dusledku komorbidit, dopo-
ruCujeme obezietné dodrzovani
pokynu tykajicich se uvolfovani
opatfeni v jednotlivych statech.
V pfipadé pochybnosti doporu-
Cujeme otadzku konzultovat se
specialistou na NSO.

+ U pacientl se stfednim rizikem,
napfiklad s mirnym respiracnim
postizenim, doporudujeme po-
drobnou diskusi s jejich specia-
listou na NSO nebo s Iékafem
odpovédnym za jejich péci. V ta-
kovych pfipadech je ke zvazeni
kontrolované uvolfiovani opatfeni
v pfisné bezpecném prostredi,



s nalezitou opatrnosti a s pfihléd-
nutim k vladnim doporu¢enim
daného statu.

Zvlastni pozornost je nutné vé-
novat osobam ze skupin s ,vy-
sokym®“ nebo ,velmi vysokym®
rizikem (dle kritérii definovanych
v 1. bodu tohoto dokumentu),
zejména osobam s tézkym nebo
nestabilnim respiraénim kompro-
misem (s predpokladanym FVC
< 60 %), osobam na domaci ven-
tilaci, osobam s klinicky vyznam-
nym zhorSenim srdecni funkce,
pacientlim |é¢enym imunosupre-
sivy Ci se silnou slabosti vyzadu-
jicim péci nékolika zdravotniki
nebo komplexni pribéznou pod-
poru. U téchto pacientd by méla
byt nadale pfijimana opatfeni
k ochrané proti infekci v€etné izo-
lace. PeCovatelé a Clenové rodi-
ny, ktefi jiz nejsou v izolaci, musi
pfi kontaktu s ohroZenou osobou
nadale pouzivat rousky a ochran-
né prostfedky.

V pfipadé déti a dospivajicich
s neuromuskularnimi porucha-
mi a jejich rodi¢d bude hlavni
otazkou, zda je navrat do Skoly
a détskych peclovatelskych cen-
ter pfijatelny. O bezpec€nosti déti
s neuromuskularnimi poruchami
musi spolurozhodnout samotné
Skoly a détska pecovatelska cent-
ra, ktera tyto déti navstévuji. Roz-
hodnuti o navratu bude z hledis-
ka konkrétnich jedincu i instituci

zaviset na individualnich fakto-
rech. Vyznamnou roli sehraji kon-
krétni okolnosti, jako jsou podéty
zaméstnancu ¢i mira hygienické
ochrany podle vladnich pokyni
jednotlivych statli. Néktera dopo-
ruceni jsou k dispozici jiz nyni, na
mezinarodni Urovni vSak existuji
znaéné rozdily.

Pacienti musi pocitovat jistotu,
Z7e mohou bezpeéné navstévovat
nemocnice kvuli dulezitym lékar-
skym vySetfenim, jako napf. stu-
diim spanku, srde¢nim testiim Cci
zahajeni neinvazivni ventilaéni
podpory. Specialisté na NSO musi
své pacienty sledovat a zjiStovat,
jaké lékarfské postupy a vySetfeni
Ize po dobu ,lockdownu® odlozit,
a zaroven musi do praxe uvadét
opatfeni pro bezpecné obnoveni
sluzeb. Oddéleni specializova-
nad na NSO by méla zajistit, aby
jejich nemocnice pfijimala ade-
kvatni opatfeni k zajisténi bez-
pecnosti osob s neuromuskularni
poruchou véetné adekvatnich pro-
stfedkd osobni ochrany pro perso-
nal, vyznaceni ,zelenych® oblasti
v nemocnicich pro oSetfeni
necovidovych pacientd a bez-
pecnych Cekaren i konzultacnich
mistnosti s odpovidajicim rozestu-
pem mezi pacienty a personalem.

Zdroj: World Muscle Society,
aktualizovana verze z ¢ervna 2020



Ockovani proti chiipce

Vakcina proti chfipce nabizi nejlepsi
moznou ochranu proti nakaze chfip-
kovym virem. Chfipka mlze postih-
nout osoby vSech vékovych skupin
a patfi mezi onemocnéni, ktera jsou
sice nepfijemna, ale ktera ¢asto sama
odezni. Mezi jeji bézné pfiznaky patfi
horecka, kasel, ryma, zimnice, boles-
ti hlavy, bolesti svall a silna unava.
U zranitelnéjSich skupin obyvatel, jako
jsou malé déti, starsi lidé a jedinci se
zdravotnimi problémy (vCetné ner-
vosvalovych onemocnéni), pak stoupa
riziko, Ze chfipka povede k zavaznym,
az zivot ohrozujicim komplikacim,
napfiklad k zanétu pradusek nebo za-
palu plic. Témto skupinam byva vakci-
na hrazena v ramci vefejného zdravot-
niho pojisténi. (Pozn. prekl.: V Ceské
republice je podle zakona €. 48/1997
Sh., § 30, odst. 2, pism. b, bodu4 a7
nepovinné ockovani proti chfipce plné
hrazeno nejméné nakladnou ockova-
ci latkou pojisténcim nad 65 let véku,
lidem po chirurgickém odstranéni sle-
ziny, po transplantaci krvetvornych
bunék, dale tém, kdo trpi diabetem,
zavaznym onemocnénim srdce a cév,
dychacich cest nebo ledvin a osobam
umisténym ve zdravotnickych zafize-
nich poskytovatele dlouhodobé I(z-
kové péce, v domovech pro seniory,
pro osoby se zdravotnim postizenim
nebo v domovech se zvlastnim reZi-
mem, pojisténcliim s porusenou nebo

zaniklou funkci sleziny, po transplan-
taci kmenovych krvetvornych bu-
nék, lidem se zavaznymi poruchami
imunitniho systému nebo po pro-
délané invazivni meningokokové Ci
pneumokokoveé infekci.)

Oc¢kovani by se mélo opakovat kaz-
doro¢né, nebot ochrana, kterou po-
skytuje, se postupem c&asu sniZuje.
Virus zpUsobujici chfipku se také ¢as-
to méni, proto je vakcina pravidelné
upravovana tak, aby odrazela nejno-
véj8i kmeny chfipky.

Dalsi informace o vakciné proti chfip-
ce muzete najit napfiklad na webo-
vych strankach nékterych poskytova-
teld zdravotnich sluzeb, zdravotnich
pojistoven, u svého praktického Iéka-
fe nebo v lékarnach.

Vakcinu proti chfipce mize dostat
kdokoliv, nicméné urcitym skupinam
osob je doporucovano, aby se necha-
valy oCkovat kazdy rok. Tito lidé pak



obvykle dostavaji vakcinu zdarma
(srov. pozn. prekl. vyse). Patfi mezi né:

+ lidé starSi 65 let,

« déti a dospéli s chronickym
onemocnénim,

* déti a dospéli s oslabenym imu-
nitnim systémem v ddsledku
zakladniho onemocnéni nebo
probihajici ¢i prodélané IéCby,

+ téhotné zeny.

Jedinci, ktefi se chtéji nechat oCkovat,
ale nemaji narok na bezplatnou vakci-
nu, ji mohou ziskat za uhradu napfiklad
u svého praktického lékafe. (Pozn.
prekl.: V Ceské republice samoplatce
za vakcinu utrati zhruba 300 K¢.)

Lidem s touto diagnézou je vakcina-
ce doporucovana kvdli rizikim, ktera
virus chfipky predstavuje pfi nékterych
zdravotnich komplikacich spojenych
s timto postiZzenim. Prakticti Iékafi by to
méli brat v potaz a osoby s nervosva-
lovym onemocnénim v ramci o¢kova-
ni proti chfipce povazovat za jednu
z hlavnich cilovych (ohrozenych) skupin.
DalSim divodem pro vyuZziti moznosti
vakcinace je dopad chfipky na dycha-
ci cesty a srdce. Ten totiz byva vaz-
néjSi praveé v pfipadech, kdy potize
se srdcem nebo dychanim predsta-
vuji soucast samotného zakladniho
onemocnéni, coz se tyka i nékterych
nervosvalovych chorob. Pokud si ne-
jste jisti, zda se to vztahuje i na vasi

diagn6ézu, podivejte se napfiklad
na webové stranky nasi organizace
(amd-mda.cz/nervosvalova-onemoc-
neni/diagnozy-typy-nervosvalovych-
-onemocneni) nebo se poradte se
svym lékafem.

Pokud vam jsou podavany pfipravky
(napfiklad steroidy) ovlivijici ¢i po-
Skozujici imunitni systém, zvySuje se
pravdépodobnost, Ze dostanete chfip-
ku, protoze takovato lé¢ba ztéZuje boj
s virem. Z tohoto d{ivodu se podle Stan-
dardu péce o pacienty s Duchennovou
svalovou dystrofii doporucuje, aby se
proti chfipce nechavali oCkovat. Jestli-
Ze si nejste jisti, zda vas lék ovliviuje
imunitni systém, poradte se s Iékafem,
ktery vam IéCbu pfedepsal.

U vSech vakcin existuje malé riziko
alergické reakce. Obvykle se projevi
brzy po aplikaci a zdravotnici, ktefi
vakcinaci provadi, jsou schopni tyto
alergické reakce rozpoznat a védi, jak
pacienta v takové chvili oSetfit. Pokud
jste alergickou reakci na vakcinu proti
chfipce uz nékdy prodélali, je dulezité,
abyste to pfed dal§im ockovanim pro-
brali se svym Iékafem.

Chfipku z injek&ni vakciny dostat
nemuzete. Rovnéz neexistuji zad-
né diikazy, které by naznacovaly, ze
riziko alergickych reakci na vakcinu
proti chfipce je u lidi s nervosvalovym
postizenim vétSi nez u kohokoliv
jiného, pokud tedy nemaji zadné dalsi
pfidruzené onemocnéni nebo zdra-
votni komplikace.



Ockovani proti chfipce vzdy predem
konzultujte se svym lékafem, a to
zejména pokud mate kromé ner-
vosvalového onemocnéni i néjaké
jiné zdravotni potiZze nebo alergie.

Kromé& injekce mame k dispozici
i o€kovani proti chfipce ve formé nos-
niho spreje. Pro osoby se snizenou
imunitou v8ak neni bezpecné.

Pediatfi tento zplsob podani vakci-
ny, ktera se také aplikuje kazdoro¢né,
vétSinou preferuji a nabizi ji osobam
mladSim 18 let, pro néZ nakaza chfip-
kou pfedstavuje zvy3ené riziko — viz
vySe. Vysledky studii naznacduji, Ze
nosni sprej je u nich G¢inngjsi nez
injekce, zatimco v pfipadé dospélych
je tomu pfesné naopak.

Jelikoz nosni sprej tvofi ziva vakcina,
nemél by byt podavan détem s naruse-
nou imunitou, protoZe by u nich mohl
vyvolat téZkou chfipku. Pfi nékterych
nervosvalovych onemocnénich, jako
je napf. Duchennova svalova dystro-
fie, jsou détem bézné predepisovany
kortikosteroidy, které pravé oslabeni
imunity zpUsobuji. Tyto déti by pro-
to mély misto nosniho spreje dostat
vakcinu ve formé injekce. Pokud maji
sourozence, ktefi budou proti chfip-
ce oCkovani nosnim sprejem, meély
by déti s oslabenou imunitou dostat
vakcinu nejméné dva tydny pfed nimi.
To poskytne jejich o€kovani dostatek
¢asu, aby zacalo ucinkovat dfive, nez
budou vystaveny Zivému viru.

Pediatr vam poradi, jaky zplUsob o¢-
kovani proti chfipce je pro vase dité

Vakcinu proti chfipce by mél mit k dis-
pozici vas prakticky I1ékaf nebo hygie-
nické stanice €i oCkovaci centra.

Vedlej$i ucinky se obc&as objevuji,
zfidka v8ak byvaji zavazné. Néktefi
lidé zaznamenali bolest svalu nebo
mirnou horecku, okoli mista vpichu
muze zarudnout nebo natéct. Po na-
zalni vakciné mivaji déti nékdy ucpa-
ny nos nebo rymu, snizenou chut
k jidlu nebo je boli hlava. VSechny tyto
vedlejSi uc€inky obvykle béhem nékoli-
ka dnu odezni.

Zadné dalsi vedlej$i uginky se jiz ne-
prokazaly a nebylo ani dolozeno, ze
by se u pacientll s nervosvalovym
onemocnénim objevovaly ¢astéji nez
v béZné populaci.

Pokud mate z vedlejSich ucinkd obavy,
obratte se na svého praktického Iéka-
fe. Alergické reakce na vakcinu proti
chfipce jsou vzacné a obvykle k nim
dochazi bezprostiedné po jeji aplika-
ci. Pokud se u vas vyskytnou zavazné
nezadouci u€inky a mate pocit, ze vam
hrozi nebezpedi, volejte zdravotnickou
zachrannou sluzbu na Cisle 155.

| kdyZ se nechéate sami o¢kovat, dopo-
ruCuje se, aby kazdy, s kym pravidelné



pfichazite do styku, ockovani také
absolvoval. Vakcina sice nabizi proti
chfipce tu nejlepsi moznou ochranu,
jakou mame momentalné k dispozici,
ovSem ani tak nemusi byt stoprocent-
né ucinna. Riziko nakazy chfipkou
proto mulzete snizit nejen vlastnim
oCkovanim, ale i zajisténim toho, Ze
se nechaji ockovat i lidé, s nimiz Zijete
nebo se Casto vidate. Pokud patfite
mezi osoby, pro které chfipka pfedsta-
vuje zvySené riziko, maji na bezplat-
né ockovani narok i vasi peCovatelé
a spolubydlici (pozn. prekl.: takto
plosné to v Ceské republice neplati).

Zvlast opatrni musi byt pecovatelé
a rodinni prislusnici lidi se snizenou
imunitou. Pokud budete vy nebo vase
déti s takovou osobou pravidelné
v kontaktu, prectéte si vySe uvedené
informace nebo si pfed podanim vak-
ciny promluvte s lIékafem.

Vyhnéte se kontaktu s prateli a ¢leny
rodiny, u nichZz se projevuji pfiznaky
chfipky. To je ten nejjistéjSi a nejprost-
§i zplsob, jak minimalizovat riziko
onemocnéni.

Pokud pouzivate pomucky pro podpo-
ru dychani nebo techniky, které vam
pomahaji vycistit dychaci cesty, dodr-
Zujte béhem ,chfipkové sezony” svij
rezim. Tim zajistite, aby vaSe plice byly
v O mozna nejlepsi kondici, a ziskate
tak lepSi Sance v boiji proti infekci.

sobech, jak se vyhnout chfipce, jako je

napfiklad dodrzovani spravné hygieny
a udrzovani zdravého Zivotniho stylu,
vam poskytne vas prakticky IékaF.

Nejlepsi doba na vakcinaci proti chfip-
ce je viijnu a v listopadu — tésné pred
pfichodem nejchladnéjSiho obdobi
roku, kdy jsou zraniteln&jSi skupiny
osob vystaveny zvySenému riziku na-
kazy. MUzete se v3ak nechat o¢kovat
i pozdéji béhem zimy. Je také uzited-
né vést v patrnosti, Ze vakcina za¢ne
ucinkovat teprve po 14 dnech. Dalsi
informace ziskate u svého praktické-
ho Iékafe nebo Iékarnika.

Zdroj prekladu: EVANS, Hazel J.,
WILKINSON, Jane, ASTIN, Ronan,
WILLIS, Tracy, RAMDAS, Sithara,
2017. Flu vaccine. In: Muscular
Dystrophy UK, Factsheets for profe-
ssionals [online]. Aktualizovano 10.
2020 [vid. 20. 10. 2020]. Dostupné
z: http://www.musculardystrophyuk.
org/wp-content/uploads/2015/05/Flu-
-vaccine.pdf

Dal3i zdroje: Zakon €. 48/1997 Sb.,
o vefejném zdravotnim pojidténi,
aktualni znéni (verze 72). In: Zakony
pro lidi: Sbirka zakond [online].

2020 [vid. 6. 11. 2020].

Dostupné z: https://www.zakonyproli-
di.cz/cs/1997-48#cast5

PreloZila: KZ
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Jak vyzrat nad COVIDEM-19 ?

P
Rousky nebo respiratory nosime vsude mezi
® lidmi. Do mobilniho telefonu si stahneme

aplikaci eRouska: www.erouska.cz

-

N\ (¢

N
Ruce si pravidelné myjeme nebo dezinfikujeme.

—_—

S W=

Rozestupy mezi lidmi dodrzujeme 2 metry
i s nasazenymi rouskami.

@ @

N ,

Dopiejeme si denné pohyb v prirodé.
Prochazka, sport, prace na zahradé...

O
N

0

Pravidelné vétrame.

! Snazime se o pravidelny spanek.

po ptlnoci.

N\ 7 - N\
a NekouFime ani elektronickeé cigarety nebo
Hodina pfed pllnoci vyda za dvé hodiny | zahtivany tabak. Koureni komplikuje lé¢bu
Ef kazdé nemoci, tedy i COVID-19.
~ J

-

Jime méné sladkych potravin s pridanymi
cukry. Maximum je 24 gramU denné = 6 kostek

|| cukru. Obezita a cukrovka komplikuje lé¢bu kazdé

nemoci, tedy i COVID-19.

PP
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p
g Maximum je denné 6 gramu. Vysoky
krevni tlak komplikuje lé¢bu kazdé nemoci,
tedy i COVID-19.

Vybirdme potraviny s men$im obsahem soli.

p
Dbame na dostatek vitaminu D, ktery podporuje
§ imunitu. \\‘ .
- . 40 min.
min. 2x tydné = \: Omln.{B ceniofi %
// Y

L

Dopliky stravy
min. 2x tydné. @ ““““ XI- V. &

Vice na https://koronavirus.mzcr.cz/nezapominejte-na-vitamin-d-ktery-
podporuje-imunitu/

N

P
Radujeme se z malickosti a myslime
¥ na spokojenost svych blizkych.

Cteme knizky, malujeme, skypujeme...

O ¥S

Zaméfujeme se na to, co mGiZzeme ovlivnit.
\

©

STATNI
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© Statni zdravotni Gstav 2020

()



PRIHLASKY NA REKONDICNi POBYTY

PRIHLASKY NA REKONDICNi POBYTY

Vazeni ¢lenové,

i v roce 2021 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:
Na e-mail info@amd-mda.cz nezapomeite poslat kopie prihlasek.

Rekondiéni pobyty v Hodoniné u Kunstatu

TERMIN: 5. 6. - 12. 6. 2021

PROGRAM POBYTU:

+ 3x denné cviceni pro vozickére,
1x denné cviCeni pro chodici

+ masaze individuéiné dle potfeby pfitomnych

* turnaj v kuZelkéch pro vozickare i chodici

+ prednaska se socialni tématikou,
zdravotni, historickd, zdrava vyZiva

+ veCer hudby a poezie, kvizovy vecler,
taborak s kytarou

+ predvedeni vozik(i a pomUcek pro
télesné postizené s moznosti nakupu

* poezie s hudbou, madkarni taneéni vecer

+ 3 tanetni vecery s Zivou hudbou

Kdo bude mit zajem o tento kurz,
at se pfihlasi na adrese:

Riglova Pavlina

Velaticka 9

628 00 Brno-Stara LiSefi
e-mail: pavlina.pr@seznam.cz
kopie na: info@amd-mda.cz
tel.: 733 522 629, 606 241 018

TERMIN: 21. 8. - 28. 8. 2021

PROGRAM POBYTU:

+ 3x denné cviceni

+ masaze individuainé dle poteby pfitomnych

+ turnaj v kuZelkach pro vozickare i chodici

* turnaj v 8achu

+ prednaska se socialni tématikou,
zdravotni, zdrava vyZziva

+ vecerni kulturni program

+ predvedeni vozikd a pomucek pro
télesné postizené s moznosti nékupu

Zajemci o tento pobyt se mohou obratit na:

Iva Klebanova

e-mail: iva.klebanova@amd-mda.cz
kopie na: info@amd-mda.cz

tel.: 604 350 249

®



Rekondi¢ni pobyt v Tremosné u Plzné

Pofadame dalSi rocnik Narodniho putovani po Plzefiském kraji. Tento rekondiéni pobyt je
uréen pro ty z Vas, ktefi maji alespon trochu dobrodruznou povahu a chtéji zazit pfijemné
chvile napéti. Neméjte vSak obavy se pfihlasit. Vzdy je vSe pfipraveno a pfizptsobeno nasim
moznostem. Na programu bude kazdoroéni sjezd ,divoké* feky Berounky, celodenni vylet

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

Za vSechny porfadatele srdecné zve
Zuzana Vojackova

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

TERMIN KONANI: 22. 5. az 26. 5. 2021, nastup i odjezd je v dopolednich
hodinach. Po domluvé je mozné pfijet jiz v patek odpoledne.

1. den: pfijezd ucastniku, ubytovani, sezndmeni 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 tematikou

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

5. den: odjezd Gcastnik(

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 podavejte nejpozdéji do 7. kvétna 2021:
telefonicky: 603 216 943

e-mailem: amdplzen@volny.cz
kopie na: info@amd-mda.cz

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



Rekondicni pobyt ve Velkych Losinach

Vazeni piatelé,

abychom mohli uspokojit poZzadavky zajemcli o bezbariérové pokoje a nemuseli rozdélovat
pobyt na 2 tydny, ubytujeme Cast Ucastnik(, 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 3 000 K&. V této cené jsou
zahrnuty néklady na balneoterapii, tedy plavani, oblibeny pobyt v termélnim koupalidti. 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.

za AMD v CR Petr Prochazka

MiSTO POBYTU: Velké Losiny — penzion Horinka a hotel Istria
TERMINY POBYTU: 10. 7. - 17. 7. 2021

Méte-Ii o tento jiz tradiéni pobyt zajem, pfihlaste se pfedb&zné do konce roku.
Definitivni cena zatim nebyla stanovena, ale chtéli bychom ji zachovat ve stejné vysi.

Petr Prochazka
Hrebecéska 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

10.7.-17.7. 2021

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: Cislo OP: Tel.:
Mam zajem o: termalni bazén - masaze

Prlivodce ma zajem o: termalni bazén - masaze

Dne: Podpis:

®



PRIHLASKY NA REKONDICNi POBYTY

Dalsi planované akce

Rekondiéni pobyt u mofe v Chorvatsku — Makarska

Vazeni lenové,
vzhledem k aktualni situaci nemizeme s jistotou fici, jestli se bude v pfistim roce konat

rekondi¢ni pobyt na Makarské riviéfe. Samoziejmé se budeme snazit, abychom tento pobyt
pofadali. Vice budeme v&dét na zacatku pfistiho roku.

redakce

Sachovy turnaj O POHAR MDA RIDE

Tradiéni Sachovy turnaj se bude konat v zrekonstruovaném rekreacnim stfedisku ,Zamecek*
v Hodoniné u Kunstatu v termninu:

15. - 22. 10. 2021
PRIHLASKY podavejte nejpozdsji do 30. zaFi 2021:

e-mailem: janmikulencak@seznam.cz
telefonicky: 720 508 300

Kurz vytvarné techniky a Setkani élenti 2021

Tyto akce se v pfistim roce pravdépodobné konat budou. Budeme vas o nich v&as
informovat.




Cestina krasna i zaludna aneb Aby se v tom ¢lovék vyznal...

Protoze jsem od pfirody zvidavy a zajima mé mozné i nemozné, sepsal jsem pro
Vas rizné ukazky, které potvrzuji, Ze nasSe materstina pfinasi v riznych situacich
aZ nevidané skutec¢nosti. Snad vas nasledujici fadky aspori trochu zaujmou...

Prikladna chlapecka tfida
Kazdy Skolni inspektor by urCité radosti az
zajasal, kdyby mu Z&aci v malé Skole kdesi
v zapadlé horské dédiné odpovédeéli pfi pfed-
stavovani zéroven celou vétou: Bystry, Zajic,
Viyskodil, Tvrdy, Bobek, Vytlagil.

Problém Sherlocka Holmese

Jakpak by asi odpovédél slovutnému detekti-
vovi pfi vySetfovani pfipadu kradeze jeho vémy
pfitel na otazku: ,Tak co, mily Watsone, to okno
otevfel Zavrel, nebo ho snad zavfel Otevfel?"

A porad je nechce...

Neni nic neobvyklého, kdyz starému nepfi-
jemnému muZi nechutna jako pfiloha k masu
okopanina pochazejici z Jizni Ameriky. To
samé Uplné jasné a kratce fikaji nazvy tfi Ces-
kych obci: Dédek Nerad Brambory (prvni dvé
jsou nedaleko Pardubic, posledni u Caslavi).

Zustane to v ,,rodiné“

Ted uz je to malo obvyklé povolani, ale dfive
byl tatinek Schmidt, Smid nebo Schmied urgité
pfenaramné spokojen, kdyZ se ze syna stal...
kovar. (Toto pfijmeni v riznych &eskych i cizich
podobéach patfi k nejroz$ifenéjSim na svété.)

Jak se zachovat?

Podle legislativnich predpist nesmi ulice, na-
mésti, nabfezi apod. byt pojmenovana podle
dosud Zijici osoby. Ale co si pak ma pocit pan

Jan Zizka, ktery bydli na namésti Jana Zizky,
nebo pan Jan Zajic s bydlistém v ulici Jana
Zajice (Cesky student, ktery se také updlil na
protest proti okupaci v roce 1968)? Zemrit,
odstéhovat se...?

Neni jméno jako jméno

Ozivla mrtvola se objevuje v rliznych strasi-
delnych knihach nebo ve filmovych hororech.
Ovsem podle udaji na webu www.kdejsme.cz
u nas Ziji vice nez dvé stovky ob&anu s pfijme-
nim Mrtvy/Mrtva.

Zena je po svatbé vdana, muz Zenaty. Pfesto
se pres 180 sle¢en i vdanych pani podepisuje
jako Zenata.

Ato se ani nezmifiuji o muzich, ktefi jsou hned
od narozeni Stary anebo do smrti Mlady...

Skutec¢nost mize byt zcela jina

V' pohadkach to jsou velké protiklady. Ale
v Zivot& se mize klidné sle¢na Certova nebo
pan Cert zamilovat do pana Andéla nebo
sle¢ny Andélové.

Casto to tak byva

Pohadkovy les Raholec obyval — jak jistd
vite — loupeznik Rumcajs se svou rodinou.
Presto mlze nékdy byt i v nejednom
obchodé. Ze nevéfite? Tak pro¢ se z nich
potom ozyva: ,Manko, manko!“?

Milo$ Kajzrlik



Krizovkarské okénko

Byt télesné postizeny neznamena neuvazovat logicky nebo nemit femesiné
¢i vytvarné schopnosti a dovednosti a neumét travit volny ¢as aktivné. Pro
takovéto lidi, ktefi se neboji ,jit s kizi na trh", je uz témer tficet let idealni
prilezitosti k potvrzeni této skuteCnosti ,
pravidelng ji hosti vychodoCeské mésto
Pod rukama vozi¢karl, osob se zrakovym, sluchovym i jinym handicapem na
ni v rdznych soutéznich disciplinach vznikaji mnohdy az neskutecné vyrobky
a vytvory. Posledni dobou byva velky zajem o fotografovani, malovani na
kameny, keramiku, studenou kuchyni nebo kosikarstvi. Lakadlem se muze stat
i moznost nominace do tymu na mezinarodni soutézni prehlidku; v srpnu 2000
ji jako prvni evropské mésto hostila Praha.

to neni ale jen soutézeni, nezbytnou soucasti
je také doprovodny program. Pfijemné stravit volné chvile Ize tfeba sledovanim
riznych vystoupeni nejen z oblasti kultury, prostor dostava i prodejni vystava
originalnich vyrobkd chranénych dilen, svoje novinky pfedstavuji také vyrobci
kompenzacnich pomUcek — kazdy si v zajimavém programu zkratka zcela jisté
néco vybere.
Od loriského roku se akce kona v ramci dvoudenniho AbiFestu, festivalu zazitkd
a odstranovani bariér mezi velmi odliSnymi svéty — svétem osob se zdravotnim
postizenim a bez né;.
Rikate si: ,Co kdybych to teda pfisti rok zkusil!?* Tak si vyrazné poznadte, ze
v patek 21. a v sobotu 22. kvétna se
tési i na vas. Potfebné informace postupné ziskate na webové adrese

www.centrumkosatec.cz/nase-aktivity/abifest/.

Milos Kajzrlik
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SPOLECENSKA RUBRIKA

SPOLECENSKA RUBRIKA

V obdobi 1. 10. — 31. 12. 2020 oslavili zivotni jubileum tito nasi ¢lenové:

30 let - Vaclav Kosar

40 let - Marta Stejskalova

50 let — Martin Dvorak

55 let — Martin Kupec, Petr Brdicko,
Stanislava Pavelkova

60 let — Jana Kozlerova

65 let — Eva Klisova

70 let — Alena Mrazova,
Zdenka Sykorova,
Jaroslav Macak

75 let — Bozena Lintnerova

80 let — Pavlina Riglova

85 let — Antonin Galar

Blahoprejeme!

Navzdy nas opustili:

Nikos Nerancolakis — 66 let
Miloslav Kabrhel — 29 let

Vzpomindme!

®
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Bl Svet-tasek.cz

Specialisté na vyrobu tasek a jejich potisk

Vyrobime pro Vas tasky
papirové | igelitové | luxusni

info@svet-tasek.cz | www.svet-tasek.cz | 775 594 914
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Urceno pro Sirokou verejnost.

Trapi Vas
podobné
priznaky?

Pompeho nemoc je vzacna dédicna
nervosvalova porucha vedouci
k progresivni svalové slabosti, a to
u osob VSECH vékovych kategorii.
Nejcastéjsi pfiznaky této nemoci
jsou vyobrazeny na piktogramech -
pozorujete nékteré z nich u sebe?

Vylou¢it diagnézu Pompeho
nemoci Ize jednoduchym testem
pomoci metody suché krevni
kapky.

OO0

Vice informaci naleznete na -

www.svalova-onemocneni.cz. E h

sanofi -aventis, s.r.o.

Evropska 846/176a , 160 OO0 Praha 6

tel.: +420 233 086 111, fax: +420 233 086 222
e-mail: cz-info@sanofi .com
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