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asociaci nervosvalovych onemocnéni.

naSe adresa:

Asociace muskularnich
dystrofikti v CR
Petyrkova 1953/24

148 00 Praha 414

tel.:
272933 777

webova adresa:
www.amd-mda.cz

e-mail:
info@amd-mda.cz

kancelar:
Petyrkova 1949/16 (suterén)
148 00 Praha 414

provozni doba:
pondéli:  9:00-12:00
utery: 10:00-12:00
13:00-16:00
(soc. poradenstvi: 10:0-12:00)
stieda:  10:00-15:00
(soc. poradenstvi: 10:00-12:00)
Ctvrtek:  9:00-12:00
13:00-16:00
(soc. poradenstvi: 9:00-12:00)
patek: 9:00-15:00
(soc. poradenstvi: 9:00-12:00)

Vzhledem k soucasné situaci ma
kancelai AMD omezeny provoz
a je zavedeny home office.

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

AMD je élenem Ceské rady

oﬂouuscu{%
humanitarnich organizaci, A %
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Asociace muskularnich dystrofikd v CR, ktera sdruZuje
osoby s muskularni dystrofii a dalSimi nervosvalovymi
onemocnénimi, je celonarodni nevladni neziskova
organizace pusobici v Ceské republice. Muskularni
dystrofici patfi k nejvice postizenym osobam, mnozi jsou
odkazani na pouzivani voziku a na pomoc jinych osob
se vSemi negativnimi disledky, které z této skutecnosti
vyplyvaji.

Asociace muskularnich dystrofikl prosazuje specifické
zajmy a potfeby svych €lend. Pofada rehabilitacni kurzy,
rekondi¢ni ozdravné pobyty, seminare, Sachové turnaje
atd. Spolupracuje se zdravotnickymi institucemi a se
zahrani¢nimi asociacemi obdobného charakteru, které
dnes existuji ve vétsiné zemi svéta jako vyznamna soucéast
v boji proti nervosvalovym chorobam a jejich nasledkdm.
Mimo jiné svym ¢lenim poskytuje téZ socidlnépravni

poradenstvi.

Dllezitou soucasti cinnosti Asociace muskularnich
dystrofik( je vydavani Clenského Casopisu
ZPRAVODAJ AMD, ktery vychazi ftfikrat rocné

a poskytuje ¢lenim informace jak z okruhu vlastni €innosti,
tak z oblasti lékafské védy a vyzkumu nervosvalovych
chorob. Casopis pFinasi také novinky ze zahraniéi, jeZ
souviseji s nervosvalovymi onemocnénimi, a je zakladem
pro vzajemnou vyménu zkuSenosti a nazoru osob s touto
diagndzou véetné déti a mladeze.

Cilem AMD v CR je trvale sledovat a pomahat Fesit
Sirokou problematiku v této oblasti. Tato ¢innost je finanéné
znacné nakladna a zavisi na podpofe vefejnosti.

V8em darcim a sponzortim pfedem dékujeme!



UVODNI SLOVO

UVODNIi SLOVO

Viézeni a mili clenové,

na tomto misté jste byli zvykli Cist slova byvalého predsedy nasi Asociace, pana Zderika Jandy.
Jak uz jsme Vis informovali v minulém vyddni Zpravodaje, koncem tinora nds bohuZel navZdy
opustil. Byla to velkd osobni ztrdta pro mne jako jeho manzelku, ale také pro cinnost nasi
organizace. Aby toho nebylo mdlo, za dva mésice zemiela i nase dlouholetd ticetni a tajemnice,
pani Jana Macdkovd, také jeden z hlavnich motorit AMD. Za této situace se muselo rychle
vyresit, kdo AMD povede ddl. Vykonny vybor nominoval na predsednictvi mé, a i kdyZ to pro
mé bylo a stdle je nelehké obdobi, rozhodla jsem se ho pFijmout. Vam, cleniim, mohu slibit, Ze
se budu ze vsech sil snaZit vést AMD zodpovédné a pokracovat v usili, které pro ni miij manzel
dlouhd léta vyvijel, at’ uz v oblasti spoluprdce s lékari, ostatnimi pacientskymi organizacemi
nebo na mezindrodnim poli, ale zejména v pomoci jejim clentim, napriklad i prostiednictvim
informaci ve Zpravodaji.

Tem, kteri mé neznaji, bych se rdda v krdtkosti predstavila. Je mi 62 let, vystudovala jsem
Filozofickou fakultu UK, pracovala jsem hlavné jako prekladatelka a v AMD jsem doposud
méla na starost zejména Zpravodaj a styk se zahranic¢im. V rdmci mezindrodni spoluprdce jsem
byla zvolena viceprezidentkou EAMDA (Evropskd aliance asociaci nervosvalovych nemoci).
Mdm dospélého syna a malou vnucku.

A nyni pdr slov o novém Cisle Zpravodaje. Jak jste si jisté vSimli, drZite v ruce jubilejni ¢islo,
jelikoz tento rok slavime 40 let od jeho prvniho vyddni. Z pocdtku vychdzel jako cyklostylovany
a byl asi jedinym zdrojem informaci pro lidi s nervosvalovymi onemocnénimi. Nasi ¢lenové si na
pravidelny pFisun informaci zvykli a zacali ho stdle vice vyzadovat. Nejdiive Zpravodaj vychdzel
Ctvrtletné a pouze Cernobile. V roce 2007 pak ziskal barevnou obdlku a v soucasnosti vychdzi
tikrdt rocné a je jiz celobarevny. V tomto Cisle najdete nékolik ukdzek z historie Zpravodaje.

Také bych Vs rdda pozvala na jiZ 3. ro¢nik Setkdni ¢lent, ktery by se mél, pokud epidemiologické
podminky dovoli, konat 17. zafi 2021 ve zndmém prostiedi kongresového hotelu Clarion
v Praze. VétSina z Vis jiZ urcité pozvinku obdrZela mailem nebo jste ji vyplnili na internetu,

kde je uveden i planovany program.

Zajimavé jisté budou vysledky prizkumu ohledné ockovani. Predpokldddm, Ze stav bude trochu
jiny nez v dobé, kdy jste vypliiovali nds dotaznik, jehoZ vysledky v tomto Cisle Zpravodaje
pFindsime. VSeobecné se vSak ukdzalo, Ze se vétSina clenil ockovat nechala, coz je urcité dobrd
zprdva.

Preji Vam vSem klidny a pFijemny podzim a budu se tésit na osobni setkdni.
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Mgr. Dona Jandovd,
predsedkyné AMD




DULEZITE KONTAKTY

DULEZITE KONTAKTY

Socialni poradenstvi vam poskytujeme v kancelari AMD:

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

tel.: +420 272 933 777

utery  10:00-12:00
streda 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

webové stranky: www.amd-mda.cz

socialni pracovnice:
Mgr. Iveta Jelinkova
Bc. Nikola Jelinkova, DiS.

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, 128 21 Praha 2

tel.: +420 224 965 536

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

doc. MUDr. David Kemlink, Ph.D.

Neurologicka 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

MUDr. 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 mlze dojit
k situaci, kdy v nékterych pfipadech bude
konkrétni pracovi§té vytizeno natolik, ze
budete pfesmérovani na jiné.

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

®



INFORMUJEME

Upozornéni na nezaplacené ¢lenské prispévky za rok 2021

Vazeni ¢lenové,

prikazu ve vasi bance. Dékujeme!

fada z vas stale nezaplatila ¢lensky pfispévek. Termin byl do konce bfezna,
presto, pokud jste jest& nezaplatili, uéiiite tak, prosim, co nejdrive. Clenové,
ktefi prispévek nezaplati, se nebudou moci ucastnit rekondi¢nich
pobytd a jinych akci poradanych AMD! Po pfihlaseni na pobyt bude
poplatek kontrolovan! Véfime, ze k tomu dochazi pfedevSim proto, ze
na platbu zapomenete. Doporu€ujeme proto zadani trvalého platebniho

DEKUJEME VSEM, KTERi LETOS PODPORILI NASI CINNOST!!!

Pfiznivci a pratelé nas také mohou podpofit prostiednictvim:

GIVT

Nakupujte ve svych oblibenych
e-shopech — &ast penéz z va$eho
nakupu vénujte na dobrocinné uce-
ly. 1 naSi organizaci a nasim ¢lenim
muze pfispét kazdy, kdo nakupuje
pfes internet v nékterém z e-shopu.
Stadi jen pfejit na stranku GIVT.CZ,
vybrat svij oblibeny obchod a nasi

organizaci. Nezaplatite nic navic, ale
prispéjete na dobrou véc.

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

pfes mobilni telefon, stah-
néte si ji v Google Play.
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Spolecenska rubrika -

V obdobi 1. 5. - 31. 8. 2021 .

oslavili ZIVOTNI JUBILEUM - "1\

tito nasi ¢lenové: - ~
'! r - B /’. Iy

50 tr- Pavel Baca
40 tr Lucie Qbstové, Miroslava Soskova, Jitka Kodadova,

EliSka Sulcova, Veronika Nesmérakova,

Ludmila Zelinkova, Zdenék Rehtifek
45 r Marie Brabcova, Jifi Michelfeit, Jan Vondra
50 ter Milena Stiihavkova P
B 55 (0 Hanka Holudova, Jana Vasickové

65 ¢ Antonin Adamec, Jan Klimes,

a llona Freudenbergova, Ludmila Jandové
70 " Alena Vojtova, Miroslav Tichy, Alena Vyrutova
75t Jaroslav Rzek, Véra Soukupova,
p Anna Langmeierova, Frantiek Sorejs

Kurz socialni rehabilitace v TFremosné 4.-9. 10. 2021

Chtéla bych vas pozvat na 2. rocnik kurzu socialni rehabilitace v Tremosné
u PIzné. Cena kurzu je 2 136 KE. Kromé ubytovani a stravy tato ¢astka obsa-
huje i material na vyrobu predmétd, které si odvezete domu. Jen s pfipadnymi
vydaji na stfede¢nim vyleté musite pocitat. Kapacita kurzu je max. 12 osob.
Mame jesté 4 mista volna. Proto nevahejte. Prihlasky posilejte do 15. zari
na e-mail amdplzen@volny.cz nebo volejte na telefon 603 216 943.
Té&Sim se na vidénou.

Zuzana Vojackova
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3. ROCNIK SETKANI CLENU

Dne 17. zaFi 2021

- se kona jiz treti roénik
Setkani ¢lenl. Tradi¢né

nas uvita nas oblibeny
Clarion Congress

Hotel Prague a den

nam zpfijemni

poutavé prednasky,
spolecna vecefe a hudebni
doprovod. Nezapomerite
se prihlasit, moc se

na vas tésime! Pfihlasku
najdete na naSich strankach,
facebooku nebo v e-mailu.




Informace &. 76 — 2021 (Spoluprace NRZP CR s NPU na zpfistupnéni
pamatek)

VazZeni pratelg,
Nérodni rada osob se zdravotnim postizenim CR spolupracuje s Nérod-
nim pamatkovym ustavem na projektu Pamatky bez bariér. Jeho smyslem je

zpfistupriovani objektii osobam se zdravotnim znevyhodnénim. V letosnim
roce se uskutecni tfi akce.

V pondéli 20. zari se oteviou dva zamky pro osoby se zdravotnim postiZzenim,
které budou pfistupné bez vstupného. Podminkou je, Ze osoba je drzitel pra-
kazu OZP. V tento den budou pristupné a oteviené dva zamky, a to KynZvart
v Karlovarském kraji a Kozel na jiZznim Plzerisku. BliZ3i informace naleznete
na odkaze: https://nrzp.cz/2021/06/22/informace-c-64-2021-nrzp-cr-a-npu-zpri-
stupnuji-histroricke-objekty/ v informaci ¢. 64/2021.

Zamek Kynzvart ziskal letos na jafe Cenu Adolfa Heyduka pro pamatku nejvice
pratelskou zdravotné znevyhodnénym za rok 2020. Pravé proto se stal jednim
Z objektu zapojenych do Pamatek bez bariér. Vstup na jednotlivé prohlidkové
trasy usnadriuje navstévnikam vytah. Zajemci se mohou té€Sit nejen na hlavni
prohlidkovy okruh, ale téZ na trasy Zamecké interiéry Metternichti, Muzeum
a kabinet kuriozit.

Cilem projektu je zprostfedkovat hendikepovanym lidem autenticky zazitek
z navstévy hradu, zamkd a dalSich pamatkovych objektd. Tomu napomahaji
i takzvané Pamatky na dlani — haptické modely cCeskych pamatek
UNESCO - prezentované v neddvné minulosti rovnéz na zamku KynZvart.

Narodni pamatkovy Ustav se snaZi pomahat zdravotné postizenym i jinak — vy-
dal publikaci s nazvem Jak dobyt hrad — Pamatky takrka bez bariér 2. V ni je
seznam vybranych kulturnich pamatek pro osoby se sniZzenou schopnosti po-
hybu. Nékteré objekty sice nejsou zcela bezbariérové, ale pfesto je Ize navstivit
s pomoci asistence Ci pratel.

Fv’oslednim leto$nim objektem, jehoz névstévu plénuje NPU spoleéné s NRZP
CR, je brnénska vila Stiassni, ktera se k projektu pripoji az 18. Fijna.

Preji vam vSechno dobré.

Mgr. Véaclav Krasa
pfedseda NRZP CR

Zdroj: NRZP
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Dotaznik k o¢kovani

V pribéhu dubna a kvétna jsme provedli mezi nasimi ¢leny anonymni prizkum
ohledné o&kovéni proti covidu-19. Od zahéjeni vakcinace v Ceské republice
se na nas totiz rfada z vas obratila s prosbou o pomoc pri zajisténi samotného
oCkovani nebo i pfimo konkrétni vakciny, protoZe nebylo jednoduché dostat
se k té, o niz jste méli zajem (tou byla konkrétné vakcina Comirnaty od
spolecnosti Pfizer/BioNTech, kterd se obvykle aplikuje v nemocnicich Ci
oCkovacich centrech). Nékteri ¢lenové se obavali nezadoucich Gcinku, ptali se,
ktera vakcina je pro né nejméné rizikova, a zajimali se o zkuSenosti ostatnich
pacient( s nervosvalovymi ¢i jinymi chronickymi onemocnénimi. Nyni vam

pfinasime vysledky dotazniku.

Dotaznik jsme rozeslali ve wordov-
ském souboru e-mailem a poté jsme
se rozhodli vytvofit i jeho online verzi,
odkaz na ni jste mohli najit na nasem
facebooku. Tém, ktefi neméli moz-
nost odpovidat touto formou, volaly
nase socialni pracovnice. Prizkum
byl UspéSny — zapojilo se 89 res-
pondentd! Drtiva vétSina z nich o¢-

Chcete nebo chtél(a) jste
byt ockovan(a)?

® Ano
® Ne

kovana byt chtéla, ale oSetfujicim
Iékafem vyzvana nebyla, ftfi stale
vahali. Ti, ktefi ocCkovani nejsou,
vakcinaci odmitaji bud proto, ze se
oc¢kovani boji a/nebo jim ji nedopo-
rucil Iékaf, nebo se nechtdji ocko-
vat v dobé, kdy je covid na ustupu,
a ockovani planuji absolvovat pozdéji.

Byl(a) jste vyzvan(a) k o€kovani
svym oSetfujicim lékafem?

® Ano
® Ne




Za uspéch povazujeme to, ze témér
polovina z téch, ktefi chtéji byt ocko-
vani, je jiz pIné naoCkovana. Dalsi
velka cast dostala alespon jednu
davku. Lidé, ktefi ocCkovani zatim
nebyli, onemocnéni bud prodélali,
jsou v laznich nebo podstupuji néja-
kou léCbu. Bohuzel vétSina z do-
tazanych se nemohla nechat ockovat
preparatem, ktery preferovala. Pfesto
je vitéznou, tj. nejcastéji podavanou,
vakcinou jednoznacné ta od spolec-
nosti Pfizer/BioNTech, kterou jste

Byl(a) jste jiz ockovan(a)?

»

® Ano

® Mam za sebou prvni davku
Cekam na termin

® Ne

INFORMUJEME

dostali v ockovacich centrech &i ne-
mocnicich a méli jste o ni dle reakci
i nejvétsi zajem. Druhé misto obsadi-
la vakcina spolec¢nosti AstraZeneca,
protoze zhruba ftfetina lidi vyuzi-
la ockovani doma, v domové pro
seniory, v praci ¢i u obvodniho
Iékafe. Jen malou ¢ast pak zastupuje
vakcina spole¢nosti Moderna. Pouze
ti, ktefi v dobé odpovédi teprve méli
byt oCkovani, méli moznost vybéru
ockovaciho mista dle preferované
vakciny.

Jakou vakcinou jste byl(a)
ockovan(a)?

® Pfizer

® Moderna
AstraZeneca

® Johnson & Johnson

@ Jinou
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BUDOU OCKOVANI

Kde budete Mél(a) jste moznost vybéru zafizeni
ockovan(a)? dle preferované vakciny?

A
4

® V oc¢kovacim centru ® Ano
® U obvodniho lékare ® Ne
® Jinde

® V nemocnici

BYLI OCKOVANI

Kde jste byl(a) Mél(a) jste moznost vybéru zarizeni
ockovan(a)? dle preferované vakciny?

® V oc¢kovacim centru ® Ano
® U obvodniho Iékare ® Ne
® Jinde

® V nemocnici




Uspé&chem je, Ze vétsi ¢ast otkova-
nych neméla na ockovani zadnou
reakci. Ti, kdo nezadouci ucinky méli,
popisuji pouze mirny prubéh. Vaz-

Seznam nezadoucich ucinku:

Bolest ruky, zavraté, nevolnost,
zimnice, bolest hlavy, svalové
zaskuby a krece, bolest svalu
a kloubd, zhorSené vidéni, zvy-
Seny tlak a tep, prdjem, pravdeé-
podobné i zanét strev (divertiku-
litida), unava, znecitlivéni mista
vpichu, bolest zad, zvySena tep-
lota, horecka, poruchy nervovych
zakonceni v koncetinach.

INFORMUJEME

néjSi reakce byla zaznamenana jen
v jednom pfipadé. Prekvapivé se ne-
zadouci ucinky objevily v 85 % pfipa-
du jiz po prvni aplikaci.

Vyskytly se u Vas néjaké
nezadouci u€inky?

® Ano
® Ne

Nezadouci ucinky dle vakcin:

Pfizer/BioNTech: 12 0sob z 43 .......
Moderna: 2z 6 ........ccccccoevvveeennn.

AstraZeneca: 5z 11......cccouuneeennn.

Z tohoto vyctu se jevi vakcina spolec-
nosti Pfizer/BioNTech jako pro oso-
by s nervosvalovym onemocnénim
jsou jim pravé mRNA vakciny doporu-
¢ovany z duavodu pfipadné dalsi Ié¢-
by. Pfi genové terapii se totiz vyuzivaji
rizné virové nosice véetné adenoviro-
vych. Proto by u téchto pacientd méla

byt volba vakciny proti covidu-19 vel-
mi pecliva. Vakciny vyuzivajici adeno-
virové nosi¢e by mohly vést k vytvore-
ni protilatek proti t&émto nosi¢im a tim
v budoucnu zkomplikovat genovou te-
rapii zadkladniho onemocnéni, pokud
by tato terapie pouzivala shodny typ
adenoviru.
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Déleni dle onemocnéni:

Onemocnéni

Svalova dystrofie

Spinalni svalova atrofie (SMA)

Obrna

Kongenitalni myotonicka dystrofie
Beckerova svalova dystrofie (BMD)
Pletencova svalova dystrofie (LGMD)
Facioskapulohumeralni svalova dystrofie (FSHD)
Duchennova svalova dystrofie (DMD)
Charcotova-Marieova-Toothova choroba (CMT)
Neuropatie

Emeryova-Dreifussova svalova dystrofie (EDMD)
Pompeho nemoc

Bethlemova svalova dystrofie
Mitochondrialni myopatie

Neurogenni myopatie

Myopatie

Metabolicka dystrofie

RoztrouSena skler6za

Paraparéza

dotazanych
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13. MDA RIDE
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Dne 5. 6. 2021 se méla konat
13. MDA RIDE tak, jak jsme byli
kaZdoro¢né zvykli. K naSemu zkla-
mani ale zasahl stejné jako loni covid
a s nim spojena bezpec€nostni opat-
feni. Je v8ak skvélé, Ze jsme se moh-
li sejit alespon v malém poctu a byt
s vami online. Pfenos se odehraval
na krasném misté vedle Narodniho
muzea. Pfes nepfiznivou prfedpovéd
bylo pfijemné slune¢né pocasi. Moc
radi jsme se opét setkali se vSemi
znamymi tvafemi. Akce se zuc&astnilo
nékolik zastupcl organizaci Asocia-
ce muskularnich dystrofik(l a Parent
Project, motorkafi, moderatofi, spon-
zofi, pan Richard Bure$ (radni pro

Prahu 1) a samoziejmé& nas skvély

Kada s manzelkou Hankou. V pre-
nosu jste mohli vidét predavani Sekul
od bajeénych sponzord, rozhovory
s predsedkynémi organizaci a zdravi-
ce od nasich podporovateld. Cast pro-
slovu vénoval Kada dojemné vzpo-
mince na své pratele z MDARIde, ktefi
jiz bohuzel nejsou mezi ndmi a k nimz
patfi i nas predseda Zdenék Janda.
Pfipomnéli jsme si je na fotografiich
a pana Jandu dokonce i v motor-
kafském videoklipu. | pfes téZkou
situaci se podafilo vybrat UZasnych
516 000 Ké. Muzeum Policie CR
poskytlo 200 volnych vstupenek do
bezbariérovych expozic. Moc vSem
dékujemel!!




Zucastnili jsme se

Dne 7. kvétna 2021 jsme se zucastnili
online webinafe pofadaného Statnim
ustavem pro kontrolu lé&iv (SUKL) na-
zvaného VAKCINY PROTI COVID-19:
FAKTY PROTI STRACHU. Prednase-
jicimi byli Mgr. Irena Storova, MHA,
feditelka SUKL, a MUDr. Tomas
Boran, feditel sekce registraci SUKL.

Hodinova prezentace, po které byl
i prostor na zodpovézeni pfipadnych
dotazu, nas seznamila s procesy a po-
stupy schvalovani vakcin, které jako
ostatni léCivé pFipravky musi byt pred
uvedenim na trh nejprve registrovany.
Zde hraje hlavni roli Evropska agen-
tura pro léc€ivé pripravky (EMA),
jejiz ulohou je mimo jiné poskytova-
ni odborné konzultace pfed samot-
nou zadosti o schvaleni a provadéni
pribézného pfezkumu (hodnoceni),
tzv. ,rolling review“. Tento proces
o0 nékolika krocich, béhem kterého
zadatel o registraci predklada po-
tfebné doklady, informace a podklady
pfedchazejici samotné Zadosti o re-
gistraci, trva dva az tfi mésice, nékdy
vSak i déle dle Casové zpusobilosti
Zadatele. V souCasné dobé napfi-
klad probiha ,rolling review“ u vakciny
Sputnik V. EMA je dale zodpovédna
za védecka hodnoceni a posouzeni
registrované dokumentace, pfehod-
nocuje bezpecnost (tzv. referral),
ucinnost a stanovisko pro nouzové
pouZiti.

DalSim ddlezitym organem je Vy-
bor pro humanni lé€ivé pripravky
(CHMP) a Evropska komise, ktera

udéluje registrace na zakladé hod-
noceni EMA. Tato registrace je poté
platna ve v8ech Elenskych zemich.

U nas je spravnim ufadem prave
SUKL, ktery je podfizeny ministerstvu
zdravotnictvi. SUKL ma zastupce ve
vyborech a pracovnich skupinach
EMA, kontroluje preklady textd pfi-
pravkl (pfibalova informace, souhrn
udaju o pfipravcich), sleduje neza-
douci uginky, provadi administrativni
ukon propusténi vakcin, sleduje zava-
dy v jakosti, zabyva se schvalovanim
klinickych studii atd.

Poslanim SUKL je zajistit, aby byla
v CR dostupna pouze farmaceuticky
jakostni, uc€inna a bezpecna human-
ni 1&Civa a funkéni zdravotnické pro-
stredky.

V procesu schvalovani vakcin se ob-
jevuje termin podminecna registrace.
| zde musi byt védecky dokazano,
ze benefity prevazuji nad riziky.
Podmine¢na registrace ma platnost
jeden rok, da se prodlouzit a mlze
se zménit na standardni registraci.
Ta je primarné na pét let, mGze vSak
byt prodlouzena na neomezené dlou-
hou dobu.

Dalsi &ast prezentace byla vénova-
na samotnym vakcinam — na jakém
principu funguji a jaky je rozdil mezi
vakcinami vektorovymi a vakcinami
mRNA.

Nézev vakcin vektorovych je odvozen
od vektoru neboli nosi¢e. Ten nese
informaci pro tvorbu tzv. spike pro-



teinu (S protein). Vektorové vakciny
neobsahuji antigen, ale virus, ktery
je zbaven casti genetické informace
zpUsobujici onemocnéni. Jako nosi¢
pouzivaji vektorové vakciny lidské
nebo opi¢i adenoviry. Vznik vektoro-
vych vakcin se datuje do roku 2012,
poprvé byly pouzity pfi onemocnéni
MERS, ebole, chfipce, HIV, tuberku-
l6ze a dalSich.

Mezi vektorové vakciny proti covi-
du-19 patfi oxfordska vakcina Vax-
zevria (AstraZeneca), jednodavkova
vakcina Janssen, které byla nedavno
Evropskou komisi udélena podminec-
na registrace, a vakcina Sputnik V.

Vakciny mRNA neobsahuji Zivy vi-
rus, nemohou tedy vyvolat onemoc-
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néni, proti kterému se ockuje. Jsou
zalozeny na jiném principu nez vek-
torové vakciny. Poprvé se testovaly
v roce 1990 in vitro a na zvifatech.
V roce 2008 ji poprvé pouZila spolec-
nost BioNTech a jako druha v roce
2010 spole¢nost Moderna.

Existuji také dalSi typy vakcin — inak-
tivovany (na bazi oslabeného viru,
ktery se nemlze mnozit) CoronaVac
Cinské firmy Sinovac, mRNA vakci-
na od némecké spole€nosti Cure-
Vac, ockovaci latka od spolecnosti
Novavax a dalSich 21 vakcin.
93 vakcin je v klinické fazi vyvoje
a dalSich 184 v neklinické.

Udaje o jednotlivych vakcinach, kterymi se oékuje v Ceské republice:

Vakcina Registrace

v EU

Typ
vakciny

Uginnost Aplikace

Pfizer/ 21.12. 2020 | mRNA 95 % ve dvou davkach v rozestupu
BioNTech vakcina nejcastéji 3 tydnd, ale
(Comirnaty) i 19-42 dnG (nema zadny vliv
na ucinnost), jako jedina se
muZze aplikovat uz od veéku 16 let
Moderna 6. 1.2021 mRNA 94 % ve dvou davkach, rozestup
vakcina 25-35 dni, od 18 let
AstraZeneca | 29. 1. 2021 | vektorova | 60 % ve dvou davkéach s rozestu-
(Vaxzevria) vakcina pem 4-12 tydn(, od 18 let,
vyhoda: snazsi manipulace,
uchovava se v ,chladni¢kovém
rezimu“ — vhodna pro praktické
lékare
Janssen 11. 3. 2021 | vektorova | 67 % pouze jedna davka (ochrana
vakcina jiz tyden po aplikaci), od 18 let,
vyhoda: dobré skladovani,
vhodna pro praktické |ékare




V prezentaci zaznéla dulezita infor-
mace pro alergiky a zejména ujidténi,
Ze zadna z vakcin neobsahuje slozky
pochazejici z ryb, mofskych plodd ani
zbytky antibiotik. Vakciny dale nejsou
kontraindikaci pro potravinové alergie
ani alergie na léky jako Biseptol nebo
pfipravky obsahujici penicilin.

nované spolecnosti predlozit vysled-
ky studii pro uziti vakcin u déti. EMA
zahajila 3. kvétna 2021 hodnoceni do-
kumentace pro pouziti vakciny spolec-
nosti Pfizer/BioNTech pro déti od 12 let.

Dalsi ¢ast prezentace byla vénova-
na vedlejSim ucinkim podavanych
vakcin. Je tfeba dodat, Ze se ved-
lejSi ucinky nevyskytuji u kazdého.
U nékterych jedincd se nicméné obje-
vit mohou a vétdinou by mély b&éhem
tfi dnl odeznit.

Mezi nej¢astéjsi vedlejSi ucinky patfi
bolest hlavy, svall, silny pocit Una-
vy, dale nauzea, zvraceni, bolest
a/nebo zdufeni v misté vpichu, pri-
jem, zdufeni v podpazi, bolest klou-
bl, zimnice a horecka. V nékterych
vzacnych pfipadech (1 z 1 000) se
po aplikaci vakciny Comirnaty (Pfizer/
BioNTech) muze objevit i docasna
jednostranné obrna licniho nervu, kte-
ra po tfech dnech zcela zmizi.

NeZadouci uc€inky se hodnoti napfic¢
celym svétem, nejen v ramci jednot-
livych statu.

Byla zminéna i otazka bezpeclnosti
vektorovych vakcin, kde se napfi-
klad v souvislosti s vakcinou Vaxze-
vria (AstraZeneca) hovofi 0 mozném
vzniku trombdézy. Obecné se jedna

0 nizké riziko (1 na 1 000 000 osob),
nékde je zaznamenan vyskyt vySSi
(1 na 100 000 osob), u nas tyto vedlej-
§i ucinky nejsou hlaseny.

Odhaduje se, ze jesté v tomto roce
bude proockovano 60-70 % celosvé-
tové populace. Ceska republika si ve
strategii ockovani nevede Spatné, dle
grafu zaujimame v této oblasti pfedni
mista Zebficku.

Zajemci o detailngjsi a aktualni in-
formace ¢&i pfibalové informace
k pfipravklim se mohou podivat na
weboveé stranky www.sukl.cz.

V ramci prostoru na dotazy jsme se
dozvédéli, ze schvalené vakciny jsou
ucinné i proti brazilské, jihoafrické
a britské mutaci. Zatim ale nejsou
ucinné proti dalSim novym mutacim.
Pfedpoklada se vsak, ze by v tako-
vém pfipadé stacila pouze jedna dal-
8i posilujici davka, ktera by byla proti
nové mutaci ,upravena“.

Do sou€asné doby nebyly provede-
ny zadné studie tykajici se oCkovani
osob s autoimunitnim onemocnénim,
spiSe se ale predpoklada jeho nizsi
ucinnost nez kontraindikace.

Uziti aspirinu proti srazeninam se pfed
oCkovanim nedoporucuje, neexistuji
data, ktera by prokazovala benefity, na-
opakmuze dojitknezadoucim tcink{im,
bolesti a pfekyseleni Zaludku, pfipadné
k vyskytu zaludecnich viedu.

Dale se pred aplikaci vakciny nedo-
poruCuje preventivni uziti pFipravku
proti alergiim (napf. Zodac). Muze to-
tiz naopak vyvolat opozdénou reakci
pfi cesté doma.



Na dotaz, zda a jaky vliv mize mit dlou-
hodobé uzivani Iéku Prednison, jsme se
dozvédéli, ze muze dojit k mimému
sniZzeni ochrany po o¢kovani, a proto je
vhodné nechat si udélat test na hladinu
protilatek. Pro plnou ochranu je tfeba
dostate¢na hladina protilatek.

Dalsi aktualni informace nejen o této
problematice je mozné dohledat na
vySe uvedenych webovych strankach
a dale na instagramu, facebooku
a nové i na twitteru SUKL.

Dne 25. 5. 2021 jsme se zucastnili webi-
nafe pofadaného Ministerstvem prace
a socidlnich véci CR nazvaného Bu-
doucnost univerzit tretiho véku (U3V),
ktery byl zaméfeny pfedevSim na moz-
nosti i budoucnost vzdélavani senio-
ri. Vzhledem k tomu, Ze také néktefi
z nasich ¢lend jsou jiz v seniorském
véku, byla pfednaska inspirativni
i pro nas.

Celkem vystoupilo osm pifednasejicich,
jeden byl ze Slovenska. Seminar vedla
europoslankyné Ing. Radka Maxova,
ktera nas seznamila s kli¢ovymi doku-
menty EU a kompetencemi celoZivot-
niho vzdélavani. Zajimavou prezentaci
méla Mgr. Zuzana Jentschke St6cklova,
naméstkyné MPSV pro oblast socialni
arodinné politiky. V ramci strategického
planu EU na léta 2020—2025 je jednim
z dulezitych cili dosahnout dostupného

a bezbariérového bydleni pro seniory,
respektovat jejich volbu, jak a kde sami
chtéji zit, a v ramci novych programu
se soustfedit na Upravu jejich stavaji-
ciho bydleni, konkrétné Upravu vytahu
v domech, rozsSifovani zarubni apod.,
na dostupnost venkovskych lékaru, lé-
karen, bezbariérovy verejny prostor
aj. Do soucasné doby EU témér nepod-
porovala projekty tykajici se senioru.
Generalni feditel Uradu prace CR
Mgr. Viktor Najmon zminil tfi zajima-
vé projekty na trhu prace. Nejnové;jsi
z nich, s nazvem Flexi (2021-2023),
se zameéfuje na podporu pracovnich
mist na zkraceny uUvazek, napf. pro
osoby se zdravotnim postizenim.

Cely webinaf muizete zhlédnout
na facebooku Ing. Radky Maxové
(@MaxovaRadka), kde je ulozen
ve videich.

Dne 28. 5. 2021 jsme se zucastnili
seminare pofadaného Akademii paci-
entskych organizaci (APO) Copywri-
ting (Co kdyby vase texty mély jiskru
a styl), ktery vedl pan Otto Bohus.
Naplni prezentace bylo ukazat zpu-
sob, jak psat prodejni texty a oslovit
zakazniky (sponzory). Ziskali jsme
tipy a rady, jak napsat text, ktery ne-
necha nikoho chladnym, jak do né&j do-

stat emoce nebo jak napsat e-mail tak,
aby neskoncil v koSi. Dozvédéli jsme
se, jak strukturovat webové stranky,
aby byly pfehledné a na prvni pohled
jasné vypovidaly o tom, kdo jsme, co
délame a jak mohou zajemci pomoci,
a bylo nam i objasnéno, jakych chyb
se nejcastéji dopoustime. Byla to velmi
vyzivna a poucna prednaska. Dékuje-
me za moznost zu€astnit se!
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Dne 4. 6. 2021 se uskutecnilo v ramci
APO dalSi z tzv. networkingovych
setkani, tentokrat na téma Rizeni
pacientské organizace. Konalo se
v AIFP (Asociace inovativniho farma-
ceutického prumyslu) v Praze, u€ast
byla mozna i online. Vystoupili zde
zastupci nékterych pacientskych or-
ganizaci (Klub nemocnych cystickou
fibrézou, Popalky, Revma Liga, Svaz
diabetikl, Diaktiv), ktefi nas infor-
movali o vlastnich zkuSenostech
z oblasti fizeni a prace v nich. Dotkli
se témat, jako je napfiklad vicezdro-
jové financovani, dotace, fundraising,
tvorba projektl, legislativa, osvéta,

Spole€enska rubrika

publikac¢ni Cinnost, prace s pacienty,
spoluprace s lékafi, rizné aktivity,
popularizaéni ¢innost (i na socialnich
sitich), aktivni hledani dobrovolniki
apod. Podélili se s nami o mnoha-
leté zkuSenosti, upozornili na uskali
a chyby, kterych se sami v pocatcich
dopustili a ze kterych se poudili.
Prestoze kazda z naSich organizaci
je navysost specificka a nelze tudiz
prenést veskeré fungujici mechanis-
my jedné organizace na druhou, urcité
obecné principy jako nadSeni a zapal
pro spravnou véc plati bezvyhradné
pro vSechny. Dékujeme za pfinosné
setkani.

Autorka texti: Mgr. Be. Jitka Kratinova

Navzdy nas opustili:
Karel Jizba ve véku 79 et
Jana Macakova ve véku 65 fr
Bohumila Vystréilova ve véku 79 &t
Vaclav Langmeier ve véku 76 &~
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Nové sméry ve vyzkumu kongenitalni myotonie

Rozhovor s Iékafem Markem Richem

Kongenitalni myotonie je dédi¢na myopatie, ktera brani postizenym osobam ur-
cité svaly po kontrakci uvolfiovat. Porucha zplsobuje svalovou ztuhlost, ale ne
ubytek svalti nebo atrofii. Casto naopak vede k tomu, Ze jsou svaly vétsi a silnéjsi.

Existuji dva typy kongenitalni myotonie: Beckerova choroba a Thomsenova cho-
roba. Beckeruv typ se dédi autozomalné recesivné, coZz znamena, Ze se objevi,
kdyZ oba rodice ditéti predaji defektni gen. Beckerova choroba je CastéjSi a za-

ve vzacnych pripadech mazZe objevit az okolo 18 let. Pfiznaky se casem zhorSuji.

Mirnéjsi, Thomsenuv typ se dédi autozomalné dominantné, coZ znamena,
Ze staci, kdyz ditéti pfeda defektni gen jen jeden z rodi¢d. Postizeni se ob-
vykle projevi do 3 let véku ditéte. Nejvice byvaji zasazeny svaly rukou, nohou
a ocnich vicek.

Neurolog Mark Rich, M.D., Ph.D., pub-
likoval ve védeckych Casopisech vice
neZ 80 recenzovanych ¢lanki o riz-
nych nervosvalovych onemocnénich
a je povaZovan za jednoho z pfednich
svétovych odborniki v oblasti vyvoje
Iééby kongenitalni myotonie.

Od roku 2005 pusobi doktor Rich na
Wrightové  statni  univerzité (Wright
State University) v Daytonu ve sta-
té Ohio, kde se zaméfuje na vyzkum
mechanismu svalové dysfunkce u kon-
genitalni myotonie. V roce 2019 mu
MDA (pozn. prekl.: americka Asociace
muskularnich dystrofikd) udélila grant
ve vysi 300 000 dolarti na vyzkum blo-
kovani kanalti TRPV4 jakoZto nového
zplasobu lécby kongenitalni myotonie.

Dale doktor Rich odpovida na otazky S
tykajici se této nemoci a svého vyzkumu. Mark Rich, M.D., Ph.D.




Co kongenitalni myotonii zplsobuje?

Kongenitalni myotonie patfi do sku-
piny onemocnéni zvanych kanalopa-
tie (pozn. prekl.: poruchy iontovych
kanall). Jejich pFi¢inou jsou mutace
genll vedouci k defektim svalovych
proteinl. Ale na rozdil od dystrofi-
nu — proteinu nezbytného pro tvorbu
a udrzovani svalové hmoty a chybgji-
ciho pacientim s Duchennovou sva-
lovou dystrofii — jsou vadné proteiny
u kongenitalni myotonie zapojeny do
prenosu elektrického signalu.

Pokazdé, kdyZ chcete stahnout néja-
ky sval, musi timto svalem projit elek-
tricky signal. Pokud vam stiskne prsty
Clovék s kongenitalni myotonii a vy
mu feknete, aby vas hned pustil, bude
mu to chvili trvat. Jeho svaly se stale
stahuji, i kdyZ mozek uz fika ,stop®.

Jaké je to zit s kongenitalni myotonii?

Kongenitalni myotonie se vyskytu-
je u méné nez 1 ze 100 000 osob.
Pro pacienty je Casto obtizné dostat
se nejen k 1é¢bé, ale i k samotnému
stanoveni diagndzy, protoze lékafi se
s timto onemocnénim pfili§ nese-
tkavaji. Lidé takto postizeni &asto
vypadaji velmi svalnaté, jako kdyby
posilovali. Mohou v$ak byt pomali
a nemotorni; vSechno svalstvo na
nich tuhne. Pokud pokracuji v pohy-
bu, svaly se nakonec uvolni, ale trva
to minutu nebo dvé.

Nejednd se o smrtelnou chorobu,
kongenitalni myotonie délku Zzivota
neovliviuje, ale muze byt docela ne-
pfijemna. Osoby s timto onemocné-
nim se mohou potykat s vysilujici sva-

lovou ztuhlosti a potizemi s pohybem
nékterych svalll, zejména po urcité
dobé nelinnosti, jako napfiklad pfi
vstavani ze zidle, zacatku chize nebo
béhu a pfi stoupani do schod.

Jaka lécba je v soucasné dobé
k dispozici?

NejbéznéjSim Iékem je mexiletin, pro-
davany pod obchodnimi nazvy Mexitil
a NaMuscla. Blokuje sodikové kanaly
a ucinkuje relativné dobfe. Problém je
v tom, ze muze ovlivnit Cinnost srdce,
protoze blokuje pfenos vSech elek-
trickych signalt, a velmi zfidka tak
zpusobuje nahlou smrt. Mezi Castéjsi
nezadouci Ucinky patfi bolest bficha,
bolest hlavy, nevolnost a kozni vyraz-
ka. Takze by bylo vhodné mit i dal-
Si léky. Mym ukolem je pfijit s uplné
novymi zpusoby |éCby této nemoci
bez blokovani sodikovych kanald.

Jak hledate novou lécbu?

Sleduji mySi model této nemoci, u né-
hoz se objevuje stejna mutace jako
v pfipadé dané choroby u lidi. Podrob-
né studuji pfenos elektrického signalu
ve svalech, abych odhalil vSechny
kroky, které vedou ke ztuhlosti, a zji$-
tuji, zda jsou zapojeny i jiné iontové
kanaly nez kanal sodikovy. Doufam,
Ze najdu iontové kanaly, které nejsou
tak dulezité jako ten sodikovy, pro-
toze pak budeme moci kanal zablo-
kovat, aniz bychom tim vyvolali tolik
vedlej$ich negativnich ucinkd.

Je na horizontu néco slibného?

Ve svém vyzkumu financovaném MDA
jsem 2zjistil, Ze iontovy kanal TRPV4



pfispiva ke ztuhlosti sval(l. Kdyz tento
protein zablokujeme, ztuhlost se zmir-
ni. Léky, které blokuji kanal TRPV4,
se nyni testuji v klinickych studiich
zameéfenych na plicni onemocnéni,
konkrétné na chronickou obstrukéni
plicni nemoc. Véiim, Ze budou schva-
leny. A jakmile se tak stane, chci je
vyzkouSet také u lidi s kongenitalni
myotonii.

Jsou vakciny bezpeéné?

Z anglického originalu preloZila:
Magr. et Mgr. Klara Zikmundova

Zdroj pfekladu: QUEST STAFF,
2021. New Research Channels for
Myotonia Congenita. In: Muscular
Dystrophy Association, Research
[online]. 23. 2. 2021 [vid. 30. 5. 2021].
Dostupné z: https://www.mda.org/
quest/article/new-research-channels-
-for-myotonia-congenita

Autor: Cheryl Alkonova

Vakciny doporu¢ené americkym fe-
deralnim Centrem pro kontrolu a pre-
venci nemoci (Centers for Disease
Control and Prevention, CDC), v€etné
novych vakcin proti covidu-19, jsou
pro osoby s nervosvalovym onemoc-
nénim bezpecné. NiZe najdete vSech-
ny potfebné informace.

Vakciny jsou dnes velkou novin-
kou, ale co to vlastné je?

Vakciny jsou obvykle podavany in-
jekéné a predstavuji dalezity nastroj,
ktery pomaha pfedchazet tomu, aby
lidé onemocnéli nebo zemfeli na ne-
moci, jimz se da pfedchazet. Rizné
typy vakcin funguji riznymi zpUsoby,
ale vSechny vedou k vytvareni speci-
fickych bunék nebo protilatek, které
pomahaji t&lu vyporadat se s konkrét-
nim onemocnénim.

Pfi o¢kovani se obvykle do téla zavadi
malé mnozstvi oslabeného nebo neak-
tivniho patogenu. Nové typy vakcin, jako
jsou ty, které se vyviji a pouzivaji proti
covidu-19, obsahuji &asti genetického
materialu nebo proteiny z infekénich
organismu. Ve vysledku pak vSechny
zminéné metody vedou k tomu, Ze si
imunitni systém vytvofi na danou ne-
moc protilatky. Jakmile mate protilatky,
vaSe télo tuto nemoc pfi stietu s ni
rozpozna a zacne proti ni bojovat.

Vakciny existuji od 18. stoleti, ovSem
teprve ve 40. letech 20. stoleti védecké
poznatky a vyrobni postupy pokrocily
natolik, aby umoznily ockovat lidi ve
velkém. Od té doby ockovani pomoh-
lo pfemeénit kdysi smrtelné nebo velmi
vazné choroby na mnohem mirng;si
nebo tfeba v pfipadé pravych nestovic
toto onemocnéni zcela eliminovat.

Nékteré nebezpecné a dfive bézné
détské nemoci, jako napfiklad obr-



na nebo pfiusnice, se dnes vyskytu-
ji jenom zfidka. Pravdépodobnost,
Ze se s nimi vy nebo vase dité se-
tkate, je velmi nizka, ale i tak neni
radno, aby vam v takovém pfipadé
chybéla ochrana v podobé ockovani.

Je dulezité si uvédomit, Zze vakciny
nas nemohou nakazit onemocnénim,
proti kterému se oCkuji. Nékdy se po
nich objevuji vedlejSi pfiznaky, tfeba
hore¢ka. To je ale normalni a je to
znamka toho, Ze si vaSe télo vytvari
imunitu.

Studie prokazaly, Ze vakciny jsou bez-
petné a ucinné i pro jedince s ner-
vosvalovym onemocnénim. PouZzivani
vakcin k prevenci nemoci zplsobuijicich
respiracni infekce je naopak obzvlas-
té dulezité pro ty, jejichz nervosvalové

onemocnéni se poji s dychacimi nebo
kardiovaskularnimi komplikacemi.

Zatimco bezpeénost vétSiny vakcin
doporuc¢enych CDC je dlouhodobé do-
kumentovana, vakciny proti covidu-19
jsou nové a mnoho lidi k nim ma otazky.

Jaké jsou vakciny proti covidu-19?

V bfeznu 2020 vydal americky Ufad
pro kontrolu potravin a I&Civ (Food and
Drug Administration, FDA) povoleni
k nouzovému pouziti u starSich dospi-
vajicich a dospélych osob tfem vakci-
nam proti covidu-19. (DalSi informace
o dostupnych vakcinach najdete na
www.cdc.gov/vaccines/covid-19.)

Prvni dvé ockovaci latky, vyrabé-
né spole¢nostmi Moderna a Pfizer/
/BioNTech, jsou na bazi RNA (mRNA).
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Funguiji tak, Ze do naSich bunék pre-
nasi pokyny a udi je, jak vytvofit pro-
tein, ktery spousti imunitni odpovéd
na virus SARS-CoV-2.

Treti vakcina, produkovana spolec-
nosti Johnson & Johnson, pouziva
takzvany adenovirus, tedy virus upra-
veny tak, aby byl neSkodny, k doda-
vani ¢asti DNA z viru SARS-CoV-2
do nasich bunék. Tim se proti nému
spusti imunitni odpovéd.

Ackoli tyto vakciny obsahuji genetické
materialy, tyto materidly se nepfipojuji
k nasi DNA ani neméni nasi genetiku.

Ukazalo se, Ze vakciny spoleCnosti
Moderna a Pfizer/BioNTech, které se
skladaji ze dvou injekci podavanych
s odstupem tfi az ¢&tyf tydnl (pozn.
prekl.: v Ceské republice se v sou-
¢asné dobé podavaji s odstupem
az 6 tydnu), jsou pfi prevenci pfi-
znakd covidu-19 ucinné z 94-95 %.
Uginnost jednodavkové vakciny firmy
Johnson & Johnson dosahla 66 %.

Co tyto miry ucinnosti znamena;ji?
,Lidé mohou po podani vakciny one-
mocnét covidem-19,“ fika Oren Kup-
fer, pediatricky plicni 1ékaf z Détské
nemocnice v Coloradu a docent pe-
diatrie, pneumologie a spankové me-
diciny na Lékarskeé fakulté Coloradské
univerzity. ,Ziskané udaje v8ak uka-
zuji, Ze zavazny prubéh onemocnéni
je u osob, které byly pIné naockovany,
mnohem méné pravdépodobny nez
u téch, které ockované nejsou.”

Dosud neni znamo, zda mohou lidé,
ktefi prodélali vakcinaci a zaroven
jsou infikovani covidem-19, nékoho
nakazit. ,Oc¢kovani lidé mohou byt

asymptomaticky nakazeni a mohou
virus pfenaset na ostatni,” varuje dok-
tor Kupfer. ,Doporuc€ujeme, aby ti, kte-
fi jsou o¢kovani, pokracovali ve vdech
bezpeénostnich opatfenich, véetné
noseni respiratoru, dodrzovani spo-
leCenského odstupu a Castého myti
rukou.”

Jsou vakciny proti covidu-19 bez-
peéné pro osoby s nervosvalovym
onemocnénim?

V sou€asné dobé neexistuji Zzadné
zvlastni obavy ohledné bezpecnos-
ti ockovani jedincd s nervosvalovym
onemocnénim proti covidu-19.

Podle pruzkumu, ktery provedla
Narodni organizace pro vzacna one-
mocnéni, podaly studie vakcin ,jasny
a pfesvédcivy dukaz, ze jsou bezpec-
né a ucinné“, uvedl Peter Marks, Fedi-
tel Centra pro biologii a vyzkum FDA,
béhem nedavného webinafe spolu-
financovaného MDA, Asociaci ALS
a Nadaci pro cystickou fibrézu. Rekl,
Z2e ,FDA se na zakladé soucasnych
Udajli neobava, ze by vakciny pro-
ti covidu-19 mohly poSkodit osoby
se vzacnym onemocnénim, véetné
téch se snizenou imunitou®.

Ve skutecnosti je mnoho lidi s ner-
vosvalovym postizenim ve vztahu
k onemocnéni covid-19 povazova-
no za ohrozené vznikem zavaznych
komplikaci, vétSinou kvuli respiraénim
problémum. ,Jedinci s nervosvalovym
onemocnénim maji sice typickou plic-
ni tkan, ovSem svaly na spodni ¢asti
hrudniku a kolem hrudniho ko$e mo-
hou byt v dlsledku tohoto postizeni
slabé,” fika Crystal Proudova, détska



neurolozka pusobici v Détské ne-
mochnici kralovych dcer v Norfolku ve
Virginii. ,To maze mit negativni dopad
na schopnost vyka$lavat, zbavovat se
sekretll a snadno dychat.”

Z tohoto divodu MDA a dalsi odbor-
nici ddrazné doporucuji, aby se lidé
s nervosvalovym onemocnénim pro-
ti covidu-19 ockovali. ,Jedinci s ner-
vosvalovym onemocnénim, ktefi jsou
na aktualné schvalené vakciny dosta-
tecné stafi, by je méli dostat, jakmile bu-
dou tyto vakciny k dispozici,” fika doktor
Kupfer. ,Sice se objevuji vedlejsi u€inky
v podobé bolesti hlavy, bolesti svald,
unavy a horecky, ale ty jsou pouze do-
Casné. Riziko onemocnéni covidem-19
je pro ¢lovéka s chronickym onemocné-

né reakce na o¢kovani.“

Jaké dalsi vakciny se doporucuji li-
dem s nervosvalovym onemocnénim?

CDC vypracovalo tabulku doporu-
¢enych oc¢kovani proti 17 nemocem,
kterym l|ze takto pfedchazet. Velka
Cast vakcin se podava v détstvi, dal-
§i pak v dospélosti. Doktor Kupfer
a doktorka Proudova vyzyvaji jedince
S nervosvalovym onemocnénim, aby
harmonogram doporué¢eny CDC do-
drzovali, ovSem s nékolika vyjimkami:

* Pfed zahajenim imunosupresivni
&by by mély byt podany dvé dav-
ky vakciny proti spalni¢kam, pfius-
nicim a zardénkam (MMR) a proti
planym nestovicim.

+ Jednotlivci  podstupujici  imuno-
supresivni lé¢bu, véetné uzivani
vysokych davek steroidli, by ne-

méli dostavat zivé virové vakciny,
napfiklad nosni sprej proti chfipce.

» TéméF vSichni jedinci s nervosva-
lovym onemocnénim by méli byt
kazdoro¢né ocCkovani proti chfipce
a meli by dostat jednu dodate¢nou
davku pneumokokové vakciny zva-
né PPSV23.

Vyzkumy odhalily, Ze lidé s nervosva-
lovym onemocnénim nemusi o&kova-
nim ziskat takovou obranyschopnost
nebo jejich imunita nemusi trvat tak
dlouho jako u vétsiny populace. Pro
jejich ochranu je dllezité, aby byli na-
lezité olkovani Clenové jejich rodiny
a pecCovatelé.

Pro¢ bych se mél(a) nechat o¢kovat?

Ockovani ma zasadni vyznam pro
ochranu zdravi a prosperity vSech
lidi — s nervosvalovym onemocnénim
i bez néj.

»VSichni lidé by se méli nechat oCkovat,
aby se chranili a snizili pravdépodob-
nost Sifeni nemoci na ty, ktefi ockovani
dostat nemohou,” fika doktor Kupfer.

Pokud mate jakékoli dotazy nebo oba-
vy tykajici se vakciny proti covidu-19
nebo jinych ockovani, plati totéz co
u v8ech rozhodnuti ohledné vaSeho
zdravi — promluvte si se svym Iékafem.

MDA prosazuje ockovani svych ¢lent

MDA pracuje na zajiSténi toho, aby
byli lidé s nervosvalovym onemocné-
nim zafazeni v ramci ockovani proti
covidu-19 do prioritni skupiny.

.Nechceme, aby lidé s nervosvalovym
postizenim zlstali pozadu jen kvdli



tomu, Ze jejich onemocnéni patii mezi
ta vzacna,” fika Paul Melmeyer, fedi-
tel regulaénich zéleZitosti MDA. SlySel
0 osobach s nervosvalovym one-
mocnénim, kterym byl b&hem faze
oCkovani ,vysoce ohroZené skupiny
obyvatel“ odepfen pfistup k vakcing,
protoze jejich diagnéza neni kon-
krétné uvedena na seznamu nemoci
opraviujicich k o¢kovani.

Za timto ucelem poslala MDA spo-
lu s Narodni organizaci pro vzacna
onemocnéni (National Organization
for Rare Disorders, NORD), Asocia-
ci ALS a Nadaci pro cystickou fibro-
zu dne 17. unora 2021 dopis CDC,
aby naléhaly na statni zdravotni radu
a pfimély ji uznat, ze lidé s rznymi
chronickymi onemocnénimi jsou pfi
nakaze covidem-19 vystaveni vys-
§imu riziku rozvoje zavaznych kom-
plikaci, ackoliv maji jiné zdravotni
obtiZze nez ty, které jsou na seznamu
vysoce rizikovych stavl podle CDC.

,Nase organizace se obavaji, Zze dU-
sledné dodrzovani podminek uve-
denych na webové strance CDC ze
strany statu muize nechténé vést
k tomu, Ze pacienti se vzacnym one-
mocnénim, ktefi vzhledem k povaze
tohoto onemocnéni ,jsou skute¢né
vystaveni zvySenému riziku‘ nebo
,mohou byt vystaveni zvySenému ri-
ziku, nebudou mit na ockovani na-
rok jen kvuali nedostatku informaci,”
piSe se v dopise. ,Proto naléhavé
Z4ddame CDC o poskytnuti dalSich
pokyn(l pro jednotlivé staty USA
k zajisténi toho, aby méli pacienti
se vzacnymi onemocnhénimi a v né-
kterych pfipadech i jejich rodinni
pFislusnici, ktefi o né peCuji na piny
Uvazek, v odpovidajici dobé pfistup
k vakcinam proti covidu-19."

Dopis se uzavira slovy: ,Je zasadni,
aby CDC poskytlo statim dalSi po-
kyny k zajisténi spravné prioritizace
a pfistupu k oCkovacim latkam u pa-
cientll se vzacnymi onemocnénimi,
jejichz poskytovatelé zdravotni péce
se domnivaji, Ze jsou tito pacienti
vystaveni zvySenému riziku. TéSime
se, az budeme spole¢né pracovat na
podpofe strategii, které se promitnou
do zodpovédného o¢kovani pacientd
se vzacnymi chorobami.”

Ockovani proti covidu-19 ve vasem
regionu

Ockovani proti covidu-19 obvykle pro-
vadi mistni poskytovatelé zdravotni
péce nebo vladni agentury. Chcete-li
zjistit, kdo ma na vakcinu narok,
a najit aktuality o planovaném ockova-
ni ve vasi oblasti, nejnovéjsi informa-
ce patrné ziskate na webu zdravotnic-
kého ufadu vaseho statu nebo mésta.
(Pozn. prekl.: V Ceské republice mo-
hou proti covidu-19 v sou¢asné dobé
oCkovat prakticti Iékafi a jednotliva o¢-
kovaci mista, jejichz seznam vcéetné
podrobnéjSich informaci a instrukci
k pfipadné — a nyni jiz ne vSude nut-
né — registraci na o¢kovani najdete na
strankach Ministerstva zdravotnictvi
CR, konkrétné na https://koronavirus.
mzcr.cz/ockovani-proti-covid-19.)

Z anglického originalu prelozila:
Mgr. et Mgr. Klara Zikmundova

Zdroj pfekladu: ALKON, Cheryl,
2021. Are Vaccines Safe? In: Muscu-
lar Dystrophy Association, Research
[online]. 4. 3. 2021 [vid. 30. 5. 2021].
Dostupné z: https://www.mda.org/
uest/article/are-vaccines-safe



Zpristupnéni genetického testovani

Autor: Donna Albrechtova

Zdravotnickad centra organizace
MDA napfristé poskytnou bezplat-
né genetické vysSetfeni vSem se
suspektni svalovou dystrofii

Genetické testy hraji pfi diagnostice
a lé¢bé pacientd s neuromuskularnim
onemocnénim dulezitou roli. ,Gene-
tické testy v pfipadé svalovych dys-
trofii zkracuji dobu uréeni diagnézy
a pfedchazeji jejimu chybnému stano-
veni,“ fika doktor Robert Nussbaum,
hlavni Iékaf Invitae, pfedni spole¢nos-
ti plisobici v oblasti pokrocilé IékaFské
genetiky. ,V&asnéjsi a pfesna diagno-
za dava moznost rychlejsi intervence,
informuje |ékafe o potencialnich kom-
plikacich, poskytuje vyhody gene-
tického poradenstvi pro ¢leny rodiny
a podporuje klinicky vyzkum neuro-
muskularnich onemocnéni.”

Pfesto podle studie MDA ONEVoice
survey z roku 2018 u &tvrtiny osob
s neuromuskularnim onemocnénim
a u tretiny dospélych pacientl ne-
byla diagnéza potvrzena na zakladé
genetického testovani. Respondenti
uvadéjici, Ze v jejich pfipadé genetic-
ké testy provedeny nebyly, jako dva
hlavni divody oznacuji jejich nedo-
stupnost a finanéni naro¢nost.

ZaCatkem letoSniho roku oznamila
MDA a spole€nost Invitae zahajeni
spole¢ného programu, ktery prostfed-
nictvim v8ech zdravotnickych center

MDA nabizi bezplatné genetické tes-
tovani a nasledné poradenstvi pacien-
tdm s nékterymi typy neuromuskular-
nich onemocnéni. Program s nazvem
Detect Muscular Dystrophy zahajila
spole¢nost Invitae v Cervenci 2019.
Navazani partnerstvi v ramci tohoto
programu pomaha spole¢nosti Invitae
i MDA prosazovat jejich spolecny cil,
kterym je potlaCovani bariér stojicich
v cesté genetickému testovani vem,
kdo hledaji odpovédi.

,Ve spolupraci se spole€nosti Invitae
se nam tento program podafilo zpro-
stfedkovat Iékafim ze zdravotnickych
center MDA,“ uvedla Sharon Hes-
terleeovd, vykonna viceprezidentka
a vedouci vyzkumu MDA. ,Jak MDA,
tak Invitae dospély k zavéru, Zze zma-
povani mutaci svalovych onemocné-
ni ma tak vyznamnou hodnotu, Ze by
cena nakladl na testovani neméla
byt brana v uvahu. S rostoucim po-
¢tem osob, u nichz byla geneticka
pfi¢ina onemocnéni jasné identifiko-
vana, budou poloZeny zaklady klinic-
kych zkou$ek, dojde k ziskani zdroju
k financovani novych zpusobu lécby
a zkvalitni se sluzby pro pacienty, kte-

fi s témito poruchami Ziji.“
Prvni krok

Vstup do programu Detect Muscular
Dystrophy obvykle zacina konzultaci
s praktickym lékafem, ktery pacienta
odkaze na prislusné zdravotnické



centrum MDA. Do programu se pro-
stfednictvim zdravotnickych center
MDA v USA a Kanadé mohou zapo-
jit osoby, u kterych dochazi k pro-
gresivnimu oslabovani svall, kterym
byla zjisténa zvySena hladina krea-
tinkindzy (CK), které maji svalovou
dystrofii v rodinné anamnéze nebo
které mély pozitivni vysledek testu na
Duchennovu svalovou dystrofii (DMD)
v ramci novorozeneckého screenin-
gu, pfipadné splfuji dal8i kritéria.
Testy se provadgji ze vzorku krve
nebo slin. Vysledky jsou k dispozici za
10 az 21 dni od okamziku, kdy vzorek
obdrzi spole€nost Invitae.

~Jde o pomérné rozsahly soubor tes-
ta,“ vysvétluje Sharon. ,Pokryvaji az
123 genl spojovanych s dédi¢nymi
svalovymi poruchami, jako jsou svalo-
vé dystrofie, myopatie a kongenitalni
myastenické syndromy. V soucasné
dobé testy nepokryvaji mutace zpuso-
bené expanzi opakovani & kontraké-
ni onemocnéni, jako je myotonicka
dystrofie nebo facioskapulohumeralni
svalova dystrofie, ale ty mohou byt do
souboru testd pfidany v budoucnu.”
Po zjisténi vysledka testh

Jakmile jsou testy hotové, naplanuje
geneticky poradce schlizku s pacien-
tem nebo, pokud je tento nezletily,
s jeho rodi¢i. Na schlzce spole¢-
né proberou stanovenou diagndzu.
,Na této schlizce se potvrdi diagnéza,
vytvofi se 1éCebny plan a zahaji 1é¢ba
léky schvalenymi Ufadem pro kontro-
lu potravin a IéCiv (FDA), pfipadné se
prodiskutuje moznost ucasti v klinic-
kém hodnoceni,“ fika Ellen Moranova,
geneticka poradkyné zdravotnic-

kého centra MDA pfi NYU Langone
Health’s Center for Children.

Na dalSich pfipadné dohodnutych
setkanich se proberou rizika vyskytu
onemocnéni v roding, jeho dusledky
pro rodinu a moznosti reprodukce.
V nékterych pfipadech geneticky po-
radce doporuCi genetické testy i dal-
§im ¢lentm rodiny. Na jejich zakladé
se ur€i, kdo je sam ohrozen timto
onemocnénim nebo u koho hrozi rizi-
ko pfenosu na potomky.

Mnozstvi informaci predavanych
v ramci genetického poradenstvi
po vyhodnoceni genetickych testl
muze byt obrovské.

»1yto informace jsou zna&né emotivni.
Je nam jasné, Ze v ur&itém okamziku
jimi mUze byt rodina pfehlcena,” fika
Ellen. ,Proto rodindm doporucujeme,
aby do poradny pfichazely s nékym,
kdo jim bude oporou, aniz by to vSak
naruSilo ochranu osobnich (dajd
tykajicich se pacient( i rodiny.”

Genetické poradenstvi Ize doplnit
vzdélavacimi materialy o diagnostice,
ni, které pracovnici zdravotnického
centra pfedaji rodinam k prostudovani
v klidu domova.

Obvyklé dotazy

Genetické testy a nasledné genetické
poradenstvi jsou v ramci programu
Detect Muscular Dystrophy pacien-
tim poskytovany bezplatné. Naklady
na program hradi spole€nost Invitae
a jeji sponzofi.

Kromé dotazu tykajicich se uhra-
dy testu se fada rodin zajima o do-
pad vysledkl testovani na potomky



a Cleny rodiny a o jejich pfipadné zne-
vyhodnéni pfi uzavirani zdravotniho
pojisténi. NE&ktefi jsou obeznameni
s existenci genetickych testu urce-
nych pfimo spotfebiteli, v ramci kte-
rych Ize informace tykajici se zdravi
poskytovat dalSim osobam. Doktor
Nussbaum v3ak ujidtuje, Ze jsou ves-
keré vysledky testl ziskané v ramci
programu Detect Muscular Dystrophy
soukromé.

.,Na spolecnost Invitae jakozto po-
skytovatele sluzeb v oblasti 1ékafské
genetiky se vztahuje zdkon z roku
1996 o pfenositelnosti a odpovédnos-
ti zdravotniho pojisténi (HIPAA), coz
znamena, Ze udaje o pacientech jsou
u nas chranény stejné jako v ordina-
ci lékarfe,” fika. ,Vé&Fime, Ze sva data
by méli vlastnit a spravovat samotni
pacienti. Nikdy nesdilime identifikova-
telné udaje bez jejich souhlasu, napfi-
klad pro ucely vyzkumu.*

Testovani z domova

Pandemie onemocnéni  covid-19
a s ni spojend opatfeni tykajici se
omezeni volného pohybu rozsifily
moznosti  poskytovatell  zdravotni
péce diky nastrojam telemediciny.
Zjednodusily se tak postupy v oblas-
ti zdravotnickych konzultaci — v€etné
poradenstvi v oblasti genetického tes-
tovani a nasledné péce.

Rada poskytovatelli primarni péce
nabizi konzultace po telefonu nebo
prostfednictvim videokonferenci. Pro
ty, ktefi v dobé& pandemie radéji zlsta-
vaji doma, muze telemedicina pred-
stavovat vhodny zplsob, jak ziskat
od svého |ékafe informace o progra-
mu Detect Muscular Dystrophy a jak

zjistit, zda jsou vhodnymi kandidaty
na zarazeni do tohoto programu.

Lékafi se mohou obratit na program
Detect Muscular Dystrophy a pozadat
o zaslani testu ze slin pacienta pos-
tou. Vzorek slin odebrany v souladu
s udélenymi pokyny se nasledné za-
Sle zpét spolecnosti Invitae. Jakmile
jsou vysledky testl k dispozici, mize
geneticky poradce predat informace
o diagnéze a poskytnout nasledné
poradenstvi prostfednictvim video-
konference.

Studie ukazuji, ze bezplatné progra-
my testovani pomahaji zvysit vyuZziti
genetickych test do té miry, ze se
u nékterych onemocnéni zkrati doba
do stanoveni diagn6zy az o dva roky.
MDA a spolecnost Invitae v ramci pro-
gramu Detect Muscular Dystrophy
usiluji o poskytnuti vyhod genetické-
ho testovani vétSimu podtu pacientd,
ktefi trpi svalovou dystrofii, a tedy
0 umoznéni v€asnéjSiho zahdjeni je-
jich l1é¢by, lepsi informovanost o prav-
dépodobném dalSim vyvoji onemoc-
néni a nejkvalitnéjSi moznou péci.
.Nové partnerstvi spoleCnosti Invitae
a MDA pacientim s neuromuskular-
nim onemocnénim zcela bezprece-
dentné zpfistupni genetické testova-
ni,“ fika Sharon.

Donna Albrechtova je autorkou
knihy ,Raising a Child Who Has
a Physical Disability® (Vychova di-
téte s télesnym postizenim). Zije
se svym manzelem a border Kkolii
pobliz San Franciska.

Z anglického originalu pfeloZila:
Mgr. Dona Jandova



Predstavuje se neuromuskularni centrum ve mésté Brescia

(Il NeMO di Brescia)

Neuromuskularni centra (NeMO), kte-
ra se rozkladaji po celé Italii (Milan,
Rim, Messina, Arenzano nedaleko
Janova, Neapol a dalSi), maji jiz svoji
tradici a nezastupitelné misto v péci
0 osoby s nervosvalovym onemoc-
nénim. Uspokojuji poptavku po péci
samotnych pacientli, pomahaji jejich
rodindm a zarovefi umoznuji pristup
k tém nejpokrocCilejSim |éCebnym
metodam.

V zafi roku 2019 bylo v provincii
Lombardie v severni Italii slavnost-
né otevieno zatim posledni vysoce
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specializované centrum NeMO. Kii-
nické centrum NeMO sidli v rozsah-
Iém komplexu o rozloze pfiblizné
1 500 metr( C&tvereCnich ve mésté
Gussago, osm kilometrd od centra
Brescie. Vénuje se diagnostice, |1é¢bé
a vyzkumu v oblasti neuromuskular-
nich onemocnéni. Slavnostni otevre-
ni tohoto centra se stalo dllezitym
momentem, ktery ukazal skuteCny
vyznam projektu neuromuskularnich
center. Sesli se zde spolec¢né léka-
fi, védci, zastupci instituci a samotni
pacienti, jejichZz spoleénym cilem je
pfemoci nervosvalova onemocnéni.

. CENTRO CLINICO




s témito onemocnénimi, vysoce inva-
lidizujicimi patologickymi jevy — sva-
lovou (muskularni) dystrofii, spinalni
svalovou atrofii (SMA) a amyotrofic-
kou lateralni skler6zou (ALS).

V den slavnostniho otevieni nového
centra se seSli zastupci regionalnich
instituci, klinického centra NeMO Bre-
scia pro neuromuskularni onemoc-
néni, ATS Brescia (Agenzia di Tutela
della Salute di Brescia — Agentura
na ochranu zdravi v Brescii), ASST
(La convenzione con I‘Azienda Socio
Sanitaria Territoriale — Uzemni Gfad
socialniho zdravi), mistni nemocnice,
nadace Richiedei a Univerzity v Bre-
scii se spole€nou myslenkou vytvofit
sit dovednosti, v ramci kterych mize
kazdy vyznamné pfispét, pocinaje

zakladnimi zkuSenostmi téch, ktefi
tuto nemoc zazili na vlastni kizi.

Reditel nového neuromuskularniho
centra v Brescii prof. Massimiliano
Filosto fika: ,Jako neurolog jsem se
vzdy zajimal o nervosvalovd one-
mocnéni. Jednim z ddvodl, proc
jsem se rozhodl zasvétit svij Zzivot
pravé tomuto typu onemocnéni,
byla moZnost spojit nadSeni pro péci
o pacienty s védeckym vyzkumem.
To jsou dva nedélitelné momenty,
které mohou zménit bitvu, jakou na
poli vzacnych onemocnéni svadime
kazdy den. Vyzva, které dnes klinic-
ké centrum NeMO ¢eli, je nasledujici:
spojit klinické znalosti, ¢innosti klinic-
kého vyzkumu a odhodlani vénovat
se pacientovi a zaroven reagovat na
jeho potfeby v oblasti péce, ktera se
v pribéhu ¢asu méni, coz vyzaduje
rychlé a konkrétni kroky z nasi strany.”




.V NeMO Brescia,” Fika prof. Filosto,
.mam tu cCest fidit multidisciplinar-
ni  skupinu vysoce kvalifikovanych

odbornikdl. Mezi obory zastoupené
v tymu patfi Iékafi (neurolog, vyvojovy
neurolog, pneumolog, fyziatr), dale psy-
chologové, respiracni a motoricti tera-
peuti, ergoterapeuti, vyvojovy psycho-
motoricky terapeut, sestry (z toho jeden
zdravotni kou€, jehoz naplini prace je
Skoleni personalu, ktery se stara o pa-
cienty a jejich rodiny z hlediska asisten-
ce a organizace) a v neposledni fadé
zdravotné-socialni pracovnici.”

NeMO Brescia disponuje 16 IUzky pro
hospitalizaci, z toho Ctyfmi pro déti
a Ctyfmi pro komplexni asisten¢ni pédi
ve dvou velkych a utulné vybavenych
dvouluzkovych pokojich. Dale zajistu-
je specializované ambulantni sluzby
a zahgjilo také ¢innost MAC (Macro-
attivita Ambulatoriale Complessa dia-
gnostica e riabilitativa) — komplexni

diagnostiku a rehabilitaci, pro kterou
jsou vyhrazeny dva jednoluzkové
pokoje. K dispozici jsou také tfi télo-
cviény, jedna pro denni aktivity a dvé
pro hospitalizované pacienty.

Klinické  zvlastnosti, predsevzeti
a zejména nadSena ucCast ze strany
pacientskych sdruzeni ¢&ini centrum
NeMO Brescia ,domovem®. Jeho Fe-
ditel dodava: ,Kvdli zZijici pfitomnosti
citim odpovédnost za to, aby tento
projekt rostl podle nejvysSich standar-
dl péce s cilem uspokojovat potfeby
stale vice lidi a rodin.”

Z italského originalu preloZila
a upravila: Mgr. Bc. Jitka Kratinova

Zdroje: ¢asopis UILDM —
www.uildm.org/sites/default/files/
DM201-web.pdf;

https.//centrocliniconemo.it/
/sedi/brescia/
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Hudba bez hranic — kone¢né mizZzeme komponovat a hrat

na hudebni nastroj

Projekt profesionalniho muzikanta a ucitele hudby Manuele Maestriho umozni
hrat na hudebni nastroj a komponovat i lidem s téZkym zdravotnim postiZzenim.
Nase skupiny v Bolzanu a Padové to zaZily na vlastni k(Zi.

.Popsat zkuSenost s Hudbou bez hra-
nic je velmi tézke," vysvétluje Stefano
Minozzi, prezident italské asociace
UILDM v Bolzanu, ,je to tfeba vidét
na vlastni od&i, dotknout se a osobné
si takovy nastroj vyzkouSet. Na misté,
béhem prezentace zminéného pro-
jektu, jsme byli fascinovani nekonec-
nymi moznostmi téchto technologii.
Ja jsem napfiklad foukanim do na-
ustku a jednoduchym kyvanim hlavy
vyloudil melodii. Byli tam lidé, ktefi se
dotkli klavesy, nebo takovi, jimz se po-
moci ovladani zrakem podafilo repro-
dukovat zvuk jakéhokoliv hudebniho
nastroje. Rozhodli jsme se tedy, Ze
se zapiSeme do kurzu, kde bychom
si osvojili hudebni zaklady, pojmy
a naucili se hrat. Na konci tohoto kur-
zu jsme se zucastnili soutéZe v Bol-
zanu a s naSim vykonem jsme vyhra-
li.“ Také v Padové tato udélost dala
vzniknout neuvéfitelné tvaréi energii.
,VZ2dycky jsem citil velkou vasen pro
hudbu, ale ze zjevnych ddvodl bylo
pro mé velmi tézké naucit se hrat
na néjaky hudebni nastroj,“ vypravi
Francesco Ostellari, ¢len asociace
UILDM v Padové, ,diky Hudbé bez
hranic se mi to poprvé podafilo, mohu

hrat na hudebni nastroj, ktery napros-
to vyhovuje mému druhu postiZzeni.
Nesu v sobé pocit hrdosti a uspoko-
jeni, Zze jsem toho docilil. Byt schopen
vyjadfit se prostfednictvim hudby je
k nezaplaceni.”

Co je vlastné Hudba bez hranic?

Jedna se o projekt, ktery umozni
na hudebni nastroj a skladat hudbu.
Iniciatorem mySlenky je Manuele Ma-
estri, profesionalni hudebnik a uditel
hudby. Narodil se v roce 1989 ve més-
té Mestre nedaleko Benatek, absolvo-
val obor elektrické jazzové baskytary
na konzervatofi v Rovigu, spolupra-
coval s mezinarodnimi umélci. Ma
zvidavého tviréiho ducha, ktery stale
hleda nové moznosti. Je inovatorem

()



v pravém slova smyslu. Svoji ¢innos-
ti boura limity a pFetvafi je ve zdroje.
.V roce 2018 jsem hral ve skupiné.
NaSe zpévacka méla dvé postizené
déti, které nas béhem zkousek poza-
daly, zda by si mohly zahrat na hudeb-
ni nastroje. Kvdli jejich postizeni jim
hrani Cinilo zjevné obtiZe. Napadla mé
otazka, existuji-li néjaké nastroje, kte-
ré by mohly zvladnout. Po této poca-
te€ni zkuSenosti jsem se specializoval
v tomto oboru a stal se tak prvnim
expertem v nasi zemi.“

Co je cilem Hudby bez hranic?

.Nejedna se o muzikoterapii. Myslen-
kou projektu je reprodukovat nékteré
Casti skladby €i pisné na urcité urov-
ni pomoci technologie té& nejnové;jsi
generace, proto se hovofi o ,hudeb-
ni produkci‘. Ve své praci se snazim
vyuzit svych zkuSenosti hudebnika
ziskanych na pddiich nebo ve studiu
a zaroven se snazim kazdému svému
hendikepovanému studentovi najit
feSeni, které nejlépe odpovida jeho
schopnostem. PouzZivame hudeb-
ni nastroje, které nabizeji komukoliv
nespoCet moznosti, a parametry po-
mucek mohou byt upravovany kazdé-
mu na miru na zakladé jeho potieb.
Pomoci pfistrojového vybaveni, které
mame Kk dispozici, jsme schopni pre-
konat jakoukoliv motorickou a vizualni
bariéru: od aerofonnich nastrojl
k pfepinacim, od senzor( po tablety
a snimace pohybu oéi.“ (Pozn. pfe-
kl.: aerofon neboli dechovy hudebni
nastroj je takovy, ktery vydava zvuk
chvénim vzduchového sloupce.)

Co pro vas predstavuje hudba?

LUniverzalni jazyk: vSichni ho mohou
vyuzivat a pouzivat. V nedavnych le-
tech jsem poznal mladé postizené lidi
obdarené neuvéfitelnou muzikalnosti.
Pomoci technologii, které dnes mame
k dispozici, se da délat opravdu mnoho.”

Jak vznika takova skladba?

.Béhem prvnich setkani muze posti-
zeny muzikant vyzkou$Set vice na-
strojl, aby si ujasnil, ktery mu nejvi-
ce vyhovuje. Poté dojde k prepisu
a usporadani, které umozni pfizplso-
bit skladbu danému hudebnimu usku-
peni (trio, kvartet, kvintet atd.) tim, ze
pfifadi konkrétni hudebni part kazdé-
mu nastroji. Nakonec je pfistrojové
vybaveni naprogramovano tak, aby
hrani bylo co nejjednodussi.”

Jak se zrodila tato myslenka?

,P0o dukladném priizkumu jsem obje-
vil sofistikované technologie z celého
svéta, které umoznuji pfekonat fyzic-
ké bariéry a odstranit veSkeré limity.
Jakmile jsem byl okouzlen timto kon-
ceptem, oteviel se mi svét, ktery jsem
se rozhodl zkoumat. Diky pomoci
rodic¢l, ktefi mé vzdycky podporovali
v mych &innostech, se mi podafilo na-
koupit prvni nastroje a tim zacalo toto
nové dobrodruzstvi. DalSim vyznam-
nym bodem bylo setkani na konzerva-
tofi v Trentu s vedoucim mé zavérec-
né prace Danilem Minottim, kytaristou
a feditelem orchestru, ktery pfijal vy-
zvu predstavit zkuSebni komisi tuto



moji praci — projekt Hudba bez hranic.
Bé&hem rozhovoru mi zaroven dovolil,
abych predved| hudebni skupinu mla-
dych lidi se zdravotnim postizenim.
V souCasné dobé s nim organizuji
Skoleni profesionalll v tomto oboru.
Bylo by zajimavé, kdyby se podafilo
vySkolit alespon jednoho odbornika
pro kazdy region.”

Jaké nejvétsi uspokojeni vam pro-
jekt Hudba bez hranic prinesl|?

,Umoznit hrat tomu, kdo si nikdy ani
nepomyslel, Ze by se mu podobné
pfani mohlo spinit, je k nezaplaceni.
Vidét usmév a jiskru v o¢ich mych stu-
dentll, kdyz si poprvé zahraji na hu-
debni nastroj, je skutecné velmi silny
zazitek. DalSim velkym zadostiuciné-
nim je sledovat vykony mych student
a UCastnit se jejich samostatnych vy-
stoupeni. Hudba bez hranic nadchla
také Jeana-Paula Maunicka (pozn.
prekl.: britsky kytarista, kapelnik

a skladatel znaméjsi pod svym umé-
leckym jménem Bluey), zakladatele
acid jazzové kapely Incognito. Sou-
Casti moji prace je ale nékdy také
zklamani: nékteré negativni reakce Ci
projevy nezajmu. V Italii se jedna jesté

0 novy projekt: dokud se nevyzkousi,
je téZké pochopit skuteéné moznosti
téchto nastroju.”

V zaloze je dalSi zajimavy zamér,
konkurz Pisen pro vyzkum. O co se
jedna?

,Cilem soutéze je slozit pisen, ktera
bude pfedstavovat svét bez postize-
ni. Vytézek z této iniciativy pljde ¢as-
te€né na podporu vyzkumu vzacnych
genetickych onemocnéni nadace
Telethon. Tato myslenka vznikla bé-
hem lockdownu: kdo muze tento stav
popsat |épe nez osoba se zdravotnim
postizenim? Vitézny text vybere pfed-
seda poroty a poté bude zhudebnén
ve spolupraci s Danilem Minottim.
Tuto iniciativu zakonéi pfedstaveni
pisné, kterou bude interpretovat sku-
pina slozena z hendikepovanych hu-
debnik{ a profesionalnich muzikanta.
Pisen vyjde tento rok na Mezinarodni
den osob se zdravotnim postizenim,
registrace jsou oteviené.”

Zdroje: ¢asopis UILDM — www.uildm.
org/sites/default/files/DM201-web.pdf
Z italského originalu preloZila:

Magr. Be. Jitka Kratinova




Muzeum a galerie severniho Plzenska v Marianské Tynici

V roce 2018 pfibyl na seznam narod-
nich kulturnich pamatek areal nékdej-
Siho poutniho mista a cisterciackého
klaStera v Marianskeé Tynici u Kralovic
(80 km jihozapadné od Prahy a 35 km
severné od PlIzné&). Velkoryse rekon-
struovany, okolni krajiné dominujici
skvost Ceské barokni architektury se
navic nenapadnymi, s citem pro his-
toricky réz objektu provedenymi sta-
vebnimi Upravami zafadil mezi ty pa-
matkové chranéné stavby, které jsou
prakticky ve vSech prostorach zpfi-
stupnéné lidem na voziku.

Marianska Tynice je komplex budov
stojici v mistech, kam se v 17. stole-
ti konaly pouté k soSe Panny Marie
od andéla pozdravené. Cisterciaci
z Plas tu pozdéji podle projektu Jana
BlaZeje Santiniho dali vystavét poutni
kostel Zvéstovani Panny Marie, jed-
nu z nejcennéjSich pamatek ¢eského
baroka, na pldorysu feckého kfize,
nad jehoZ osou je osazena vyrazna
kopule. Vyjime&nost stavbé dodavaji
konkavné vykrojena narozi i pfekva-
piva absence véze v pruceli kostela.
Santiniho rukopis, jeho typické zaujeti
prostorem a svétlem pak v interiéru
se zmnozenymi triumfalnimi oblouky
a jemné modelovanymi klenebnimi
kfivkami utvafi neokazalou, ale ne-
smirné pulsobivou, povznasejici at-
mosféru, jejiz duchovni rozmér je ko-
runovan mystikou svétla pronikajiciho
dovnitf okny kopule. Pod ni i zapfisah-

ly ateista mimodék pociti ve svém nit-
ru cosi vznesené nadpozemského...

Na kostel Zvéstovani Panny Marie
v exteriéru navazuje zapadni ambit
(rajska zahrada) s freskovou vyzdo-
bou od F. J. Luxe a z jizni strany
pak budova byvalého proboststvi.
Pravé v ni dnes sidli Muzeum a ga-
lerie severniho Plzefiska s expozi-
cemi zamé&fenymi na vyvoj femesel
a prdmyslu, narodopis, vyvoj bydleni
a kazdodenni Zivot na venkové
i ve mésté. Opomenuta ale neni ani
historie samotné Marianské Tynice,
marianského kultu a poutniho mista.

Navstévnik v muzeu najde stalé expo-
zice, kde si prohlédne napf. instalaci
rané stfedovékého obydli a archeo-
logické nédlezy z regionu severniho
Plzefiska, oratof a liturgické pfed-
méty. Expozice ,Baroko a jeho svét”
pfedstavuje architekturu Jana Blazeje
Santiniho a jeji odkaz na Plzerisku,
pfedevSim na uzemi plaského klaste-
ra, a to i formou modeld jednotlivych
staveb, déle predstavuje dilo Mauri-
tia Vogta, feholnika plaského klaste-
ra, kartografa, historika a hudebnika
spjatého s Marianskou Tynici v dobé
baroka, a k této expozici patfi pfiro-
zené také stala vystava obrazl Petra
Brandla v kostele Zvéstovani Panny
Marie. Dal$i stalé expozice jsou véno-
vany lidovym zvykim, véelafstvi nebo
zemeédélskému nafadi — a za pozor-
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nost urcité stoji instalace s nazvem
Selska jizba, Stodola, Venkovska ko-
varna, Skolni tfida &i expozice Slévar-
na litiny a vyrobky plaské Zelezarny
z 19. stoleti aj.

Vedle stalych expozic jsou pak v Ma-
rianské Tynici k vidéni jednorazové
vystavy — v roce 2021 napf. vystava
k 90. vyroCi zalozZeni spolku pecuji-
ciho o romantickou zficeninu hradu
KraSova nad fekou Berounkou, cca
10 km od Kralovic, nebo vystavni pro-
jekt Ladislava Moucky nazvany ,Jan
Blazej Santini Aichel — Geometrie po-
svatného prostoru“ a také vystava,
ktera je pohlazenim po dusi vSech hra-
¢ickd bez rozdilu véku, protoze vzda-
va hold legendarni stavebnici Merkur,
Z jejichz kovovych perforovanych dilu

Ize sestavit jak dulni rypadlo, tak par-
ni stroj, traktor, rozhlednu, nakladac,
jefab, silniéni i kolejova vozidla ¢i ko-
loto€. Neni bez zajimavosti, Ze akade-
mik Otto Wichterle za pomoci ,Merku-
ru“ sestrojil na zacatku Sedesatych let
20. stoleti prvni aparaturu na odstfe-
divé odlévani kontaktnich ¢ocek.

Soucasti muzea je i knihovna s fon-
dem historické a naucné literatu-
ry zaméfenym na region severniho
Plzefiska, v prostorach muzea i kos-
tela jsou poradany koncerty, komen-
tované prohlidky, pfednasky, odborné
konference zejména z oblasti architek-
tury a historie, vernisaze vystav ume-
leckych dél a dalSi kulturni a spole¢en-
ské akce, v&etné svatebnich obfadu.

®



Muzeum a galerie severniho Plzeriska v Marianské Tynici

Mariansky Tynec 1, 331 41 Kralovice

telefon: 373 396 410
e-mail: inffo@marianskatynice.cz
web: www.marianskatynice.cz

vstup do objektu: bez bariér

interiér: bezbariérovy (najezdové rampy, vytah)

uprava WC pro vozickare: ano

dopravni dostupnost:

+ autem — parkovisté cca 50 m od bezbariérového vchodu do objektu

* nizkopodlaznim

linkovym autobusem -

cca hodina jizdy

z PIzné (CAN) na zastavku Kralovice, Mariansky Tynec (300 m

po silnici ke vchodu do objektu)

nejblizSi bezbariérové obcerstveni a ubytovani:

» restaurace a hotel ,Bily Beranek® (nam. Osvobozeni 43, Kralovice —
po silnici 2,5 km od Marianské Tynice; tel. 373 300 371; v restauraci
je bezbariérova toaleta, v hotelu jeden pokoj s Upravou pro vozickare)

Miroslav Valina

Regionalni zeleznice na severu Plzeniského kraje — mala
fotoreportaz z pohledu vozickare

Stale CastéjSi nasazovani bezbariéro-
vych nizkopodlaznich vozU i na regio-
nalnich tratich je zcela nepochybné
pozitivni trend, diky némuz se lidem
s omezenou schopnosti pohybu
a orientace oteviraji moznosti cesto-
vat vlakem do odlehlejSich mist, kam
(a hlavné odkud) se dfive nemohli

dopravovat jinak nez po silnicich. Pfe-
devSim vozickafi takovou moZnost
ocenuji a s rostouci oblibou ji vyuzi-
vaji (coz je patrné i ze statistik, kte-
ré si vede spole¢nost Ceské drahy).
Ve srovnani s linkovou autobusovou
dopravou je totiz cesta vlakem pro
Clovéka na voziku nejen pohodinégj-
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ziejmé za predpokladu, Zze neméné
komfortni a bezpecny pro néj bude
i nastup do vozu a vystup z vozu
na nastupistich Zelezni¢nich stanic.
Ty v mnoha pfipadech za mirou
bezbariérovosti vlaki notné zaosta-

vaji — a jak lze vidét na prikladech
z fotografii, pofizenych na ftratich
Plzefi-Zatec a Plzen-Bezdruzice
(sever a severozapad Plzeriské-
ho kraje), €ini pro vozitkare cestu
po Zzeleznici ob&as humornéjsi

by mozna bylo zdravo...

[ &

ZELEZNIGNI STANICE PLASY — romantika prazct a koleji — pro vo-
zi¢kare bohuzel zkalena neromanticky nizkym nastupistém, jehoz hrana
ma byt idealnim pripadé vysoka 550 mm, coz zde ocividné neni.
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-~ ZEEEZNTCNI“STANICE TREMOSNA s nizkopodlaznim vozem
Regionova u nastupisté — nazorné je vidét, jak velky vysSkovy rozdil
(a jak velky sklon) by vozickar musel prekonat po najezdové rampe,
ktera je v téchto vozech soucasti vybaveni.

ZELEZNICNIi STANICE KONSTANTINOVY LAZNE - zjevné
modernéjSi nastupiste; ale ani“tady se vozickar bez najezdove rampy.
a bez asistence neobejde.




CESTOVANI BEZ BARIER

Miroslav Valina

foto: Hana Kodlova a Miroslav Klas
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Nejvice bezbariérova mésta svéta

Odhadem 1 miliarda svétového obyvatelstva Zije s néjakym hendikepem a ze-
Jjména populace vyspélych zemi starne, pro méstské ufady po celém svété je
tak stale dilezitéjsi uspokojovat rostouci potfebu pristupnosti a bezbariérovosti

Jak v realném, tak v digitalnim prostfedi.

Ackoliv se zadné mésto nemdize prohlasit za zcela bezbariérové (potfeby
pfistupnosti jsou totiz velmi Siroké a rozlicné), néktera si zaslouzi pochvalu
za snahy, které v této oblasti vynakladaji. V nasledujicim &lanku uvadime

Sest svétovych jedniCek.

SINGAPUR
]

V Singapuru otazka nezni ,Co je pfi-
stupné?”, ale spiSe ,Je néco nepfi-
stupné?”, at uz se jedna o ¢tvrti piné
pouli€niho jidla nebo o UZasnou zoo.
Singapur je nejpfistupnéjSi asijské
mésto a jedno z nejvice pfistupnych
mést na svété. Zajimavé je, Ze impul-
sem ke zvySeni pfistupnosti je spiSe
nez obyvatelstvo s hendikepem jeho
starnouci populace, coz doklada na-
priklad zajimava funkce na precho-
dech pro chodce, diky které si mohou
starSi obCané pomoci karty prodlouzit
trvani intervalu zelené. Univerzalni
kodex bezbariérové pfistupnosti, kte-
ry v Singapuru plati jiz 30 let, je pra-
videlné revidovan, pfi¢emz nejnoveéj-
§i aktualizace z roku 2020 pozaduje
zlepSeni pfistupnosti starSich budov,
které prochazeji rekonstrukci, bez-
pecnost a pristupnost eskalatort a vy-
taht a umisténi bezbariérové toalety
na uroven vstupu ve vSech budovach
a vétsi toalety slouzici i jako pfebalo-
vaci mistnosti v ostatnich patrech.

VSechny stanice singapurského metra
MRT jsou vybaveny pfednostnimi vyta-

hy, hmatovou navigaci, jednoduchym
znaCenim, vizualnimi a zvukovymi
indikatory ve vytazich a na nastupis-
tich a bezbariérovymi toaletami. Auto-
busovy vozovy park mél byt do roku
2020 kompletné bezbariérovy, coZ jen
doplnilo jiz bezbariérovou sit autobu-
sovych zastavek. UZivatelé mechanic-
kych voziki mohou zpravidla vyuzit
béZné taxisluzby, ti na elektrickych se
mohou obratit na sluzbu Caring Fleet
a objednat si vétsi bezbariérovy auto-
mobil, at’ uz na cestu z letisté nebo pro
dopravu po ostrové. Mistni prepravni
aplikace Grab také poskytuje sluzbu
nazvanou GrabAssist, ktera nabizi
dal$i pomoc seniorim a uzivatelim
invalidnich voziku.

Naprosta vétSina turistickych atrak-
Ci je osobam se zdravotnim postize-
nim nebo s potfebou asistence plné
pfistupna, vcetné nového komplexu
zahrad Gardens by the Bay; ten také
nabizi zapUlj€eni invalidnich vozik
a bezplatnou kyvadlovou dopravu pro
vozikare. Webové stranky Visit Sin-
gapore obsahuji podrobné informa-
ce a odkazy na pristupnost rGznych
druhll vefejné dopravy a zastavby.
Vybornym zdrojem informaci je také



Sdruzeni osob se zdravotnim postize-
nim v Singapuru (Disabled People’s
Association of Singapore), které spo-
lupracuje i s fadou mistnich organiza-
ci zaméfenych na konkrétni postizeni
a spravuje také stranku vénovanou
bezbariérovému Singapuru pro turisty.

BARCELONA
Spanélsko

Spanélsko patfi jiz dlouho mezi $picku
v oblasti péce o ob&any se zdravotnim
postizenim a specifickymi potfebami,
¢astecné diky vlivu nadace ONCE
Foundation, zaloZzené plvodné v roce
1938 na pomoc nevidomym nebo zra-
kové postizenym lidem, ktera v3ak
v roce 1988 rozsifila svou pusobnost
na podporu socialniho zaclefnovani
vSech lidi se zdravotnim postizenim.

Neni zadnym prekvapenim, Ze vzhle-
dem k zavislosti na cestovnim ruchu
si Spanélsky narodni Ufad pro turi-
smus a zejména region Katalanska
urCily bezbariérové cestovani jako
prioritu, coZ vedlo k tomu, Ze se Bar-
celona v poslednich letech stala sku-
teCnou mekkou cestovateld na vozi-
ku. Vice nez 80 % stanic metra (a do
roku 2024 to ma byt 100 %) a 100 %
autobusl je bezbariérovych a staré
mésto je relativné rovné a bez kodi-
¢ich hlav; cestovani je tam tak levné
a jednoduché. Navic maji zdravotné
postiZzeni nejen moznost vyhnout se
frontam u pamatek, jako je Sagrada
Familia nebo katedrala sv. Kfize
a sv. Euldlie, a jit rovnou dovnitf, ale
oni i jejich doprovod vétSinou ani ne-
musi platit vstupné! Pokud jste na in-
validnim voziku, mizete se projet po
celé promenadé La Rambla, projit si

slavnou trznici Mercat de la Boqueria
a navstivit nejznamé;si stavby Antoni-
ho Gaudiho. Bezbariérovy pfistup je
i na plaz, kde jsou v pfipadé potfeby
asistence k dispozici plav€ici.

Existuje fada online zdroji, které
vam pomohou naplanovat si cestu
a usnadni orientaci ,v terénu“. Mno-
hojazyény web Turisme de Barcelona
je vénovany bezbariérovému cesto-
vani a obsahuje fadu uziteCnych in-
formaci, které budete mozna potre-
bovat pfi planovani své cesty. Tur4all
je relativné nova turisticka platforma
spusténa spolecnosti Predif a podpo-
rovana Nadaci Vodafone, ktera obsa-
huje informace o celém Pyrenejském
poloostrové a ma vybornou funkci vy-
hledavani vsech druht mist s filtry pro
rdzna kritéria bezbariérovosti.

VARSAVA
Polsko

Soucasti Strategie EU v oblas-
ti zdravotniho postizeni 2010-2020
je Evropska cena pro bezbariérova
meésta (Access City Award), kterou
organizuje Evropska komise spolecné
s Evropskym férem zdravotné posti-
zenych. Tato cena byla poprvé udé-
lena v roce 2010 za ucelem zvyseni
povédomi o prekazkach, kterym musi
lidé se zdravotnim postizenim celit,
a propagace iniciativ za bezbariérovost
v evropskych méstech s vice nez
50 000 obyvateli. Vitézem pro rok
2020 se poprvé stalo hlavni meésto
ze stfedni a vychodni Evropy, polska
metropole VarSava, ktera za kratky
Cas dosahla pozoruhodného pokroku.
Tento Uspéch odrazi zavazek polské
vliady, ktera v roce 2018 zahajila am-



biciéozni a rozsahly narodni program
Pristupnost Plus, jehoz cilem je zlep-
Sit kvalitu Zivota starSich osob a osob
se zdravotnim postizenim. Mésto také
strikiné vyzaduje dodrzovani pravidel
bezbariérovosti a, coz je dulezité,
dale rozviji poZzadavky na pfistupnost
svych webovych stranek.

Béhem 11 let trvani narodniho fes-
tivalu Kultura bez bariér bylo ode-
hrano 160 film{ doplnénych o audio
komentar a titulky, 120 divadelnich
predstaveni bylo pfizpisobeno lidem
se zrakovym a sluchovym postizenim
a v duchu myslenky, Ze pfistupnost je
ovlivnéna stejné tak vnitfnim postojem
jako fyzickymi bariérami, absolvovalo
6 000 osob skoleni o bezbariérovosti.
Pfi pfiletu pfivita navstévniky z celého
svéta plné bezbariérové letisté — jsou
na ném dokonce i hmatové mapy, kte-
ré zobrazuji celé letisté. Bezbariérove
jsou méstské vlaky a stanice metra,
stejné jako drtiva vétSina autobusl
a autobusovych zastdvek. Rovného
a hladkého povrchu, ktery prospiva
uzivatelim invalidnich voziku i zrako-
vé postizenym, bylo dosazeno odstra-
nénim dlazebnich kostek. K dispozi-
ci je obsahla sit hmatovych dlazeb
a prechodl pro chodce vybavenych
popisy Vv Braillové pismu a zvukovymi
signaly pro zrakové postiZzené.

Skuteénym prelomem pro komunitu
nevidomych a zrakové postizenych je
vSak zavedeni technologie signalnich
majaku, kterou stéle vice vyuzivaji
chytrd mésta po celém svété. Més-
to rozmistilo sit stovek tisic signal-
nich majakd vybavenych technologii
bluetooth nové generace, aby pomoh-
lo zrakové postizenym obyvatelim

samostatné se pohybovat po mésté
s pomoci jejich chytrych telefond. ,Vir-
tualni VarSava“ jiz nyni pfinasi vyhody
odhadem 40 000 obyvatel mésta se
zrakovym postiZzenim, nicméné v pla-
nu je také aplikace pro turisty, jejiz pl-
nohodnotné zavedeni je naplanovano
na rok 2021.

DENVER
Spojené staty americké

Zejména diky zakonu o ob¢anech se
zdravotnim postizenim jsou Spojené
staty americké pro lidi se zdravotnim
postizenim jednou z nejdostupnéjSich
brat jen jedno mésto: Washington, Las
Vegas, kalifornské Berkeley, arizonské
Scottsdale nebo tfeba St. Louis —to je
jen nékolik z mést, ktera vitézi v riz-
nych prizkumech vefejného minéni
a u organizaci. My jsme zvolili Denver
diky celkové kvalité Zivota v ném, lep-
Simu nez jen primérnému dodrzovani
zminovaného zakona a bohatstvi kul-
turnich a sportovnich aktivit pro lidi se
zdravotnim postizenim.

Pokud priletite letadlem, paté nejrus-
néjSi letisté v zemi bude pIné pfipra-
veno vyhovét vasim potfebam i po-
tfebam vaSeho asistencniho zvifete,
pro které jsou pfipraveny samostatné
toalety v kazdé z letiStnich hal!

Vefejnd doprava je velmi dobfe
pfistupna, méstska Zeleznice RTD
a plné bezbariérova autobusova do-
prava odvezou cestujici se zdravotnim
postizenim kamkoli po mésté — a to
s 50% slevou pro seniory a osoby
se zdravotnim postizenim. Pro ty,
ktefi nemohou vyuzivat autobusové



a zeleznicni dopravy, je zde program
Access-a-Ride, ktery poskytuje sluz-
bu bezbariérové dopravy ode dvefi
ke dvefim sedm dni v tydnu, 23 ho-
din denné. Zejména v centru mésta
jsou chodniky v dobrém stavu a se
spoustou snizenych obrubnikl, kte-
ré spolu s relativn@ rovnym terénem
a pomalym chodctim. Jen v zimé po-
zor na snih!

Bezbariérové jsou témér vSechny tu-
ristické atrakce a mnoho vefejnych
zahrad mésta — vCetné 70 let staré
Denverské botanické zahrady. Stejné
tak je tomu v pfipadé kulturniho vyziti
ve mésté — z téch nejvétSich lakadel
jmenujme Denverské muzeum umé-
ni, Denverské muzeum pfirody a védy
a Denverské centrum muzickych umé-
ni. Toto mésto milujici sport je domo-
vem péti profesionalnich sportovnich
tym( a kazdy jejich stadion je vybaven
bezbariérovym sezenim. TreSnickou
na dortu jsou vSak moznosti pro lidi
se zdravotnim postiZzenim, protoze
Denver je sidlem Narodniho sportov-
niho centra pro zdravotné postizené,
které je jiz vice nez 50 let prakopni-
kem v poskytovani outdoorovych za-
zitkd pfizptsobenych zdravotné posti-
zenym, a také neziskové organizace
Adaptive Adventures, ktera se zame-
fuje na poskytovani adaptivnich ven-
kovnich sportovnich aktivit.

MIEE osLo
I Norsko

Oslo bylo jednim z prvnich mést na
svété, které oficialné pfijalo principy
tzv. univerzalniho designu, ktery pfe-
sahuje ramec pouhé bezbariérovosti

a jehoz cilem je, aby stavby, produkty
a prostredi byly pfistupné co nejvét-
Simu poctu lidi bez nutnosti uprav.
Mésto jiz dokonéilo fadu opatfeni, je-
jichz cilem je, aby v8echny méstské
agentury a spole€nosti realizovaly
pozadavky univerzalniho designu do
konce roku 2025: vétSina vladnich
budov je bezbariérova, parky a plaze
byly navrZzeny v souladu s mySlenka-
mi univerzalniho designu, sité met-
ra a autobusl byly zmodernizovany
a zejména byla zvySena pristupnost
oficialnich webovych stranek mésta
(v souladu s urovni AA pravidel
WCAG 2.1). Nebyla to levna zalezi-
tost: méstska rada Projektu handicap,
jehoz cilem je koordinovat projekty
méstské renovace a bezbariérovosti,
poskytla velkorysou ¢astku 1,85 milio-
nu dolard ro¢né.

Verejna doprava je pomérné bezbarié-
rova: vSechny stanice metra s vyjim-
kou jedné, vSechny nadzemni vlaky,
vSechny méstské autobusy a vétSina
verejnych trajektd jsou pfistupné pro
vozickare, ale z tramvaji jsou vhodné
pouze novéjSi nizkopodlazni. To je
velmi uzite€né, protoze bezbariéro-
vych taxikd neni mnoho a rozhodné
nejsou levné! Chodniky jsou obecné
v dobrém stavu, zejména v centru
mésta, a vétSina ma snizeny obrub-
nik — néktefi vozickafi vSak podotyka-
ji, ze ten Casto neni v jedné roviné se
zemi. Pro zrakové postizené mésto
nabizi hmatovou dlazbu, na stani-
cich a ve vlacich zni zvukova hlaseni
a prechody pro chodce maji zvukové
signaly.

Drtiva vétSina pamatek ve mésté
je bezbariérova, nabizi slevy pro
osoby se zdravotnim postizenim



a volny vstup pro jejich doprovod
do fady zajimavych a rozmanitych
muzei — a vozi¢kari dokonce mohou
vyjet na stfechu opery v Oslu! Tam-
ni kralovsky palac je udajné jednim
Z nejvice bezbariérovych kralovskych
sidel na svété.

==NEM MELBOURNE
* . Australie

Pokrokova vlada statu Victoria také
zacina pfijimat principy univerzal-
niho designu, zejména u verfejnych
projektd a socialniho bydleni. Diky
vysoce bezbariérovému systému ve-
fejné dopravy (s vyjimkou tramvajo-
vé sité, kde ma jesté pfistup pro vo-
zi¢kare slaba mista) a kompaktnimu
a relativné plochému centru mésta je
Melbourne jednim z nejpfistupnéjsich
mést na svéteé.

Témér cela autobusova flotila je bez-
bariérova, stejné tak vSechny vla-
ky a téméF v8echna nadrazi. Vlaky
a novéjsi tramvaje maji zvukova i vi-
zudlni hlaseni. Aplikace pro chytré
telefony Public Transport Victoria ma
filtr pro invalidni voziky, takze pla-
novani cesty je hracka. Chodniky,
a to i na pfedméstich, jsou celkové
v dobrém stavu, s fadou sniZzenych
obrubnikl pro vozic¢kare a hmatovou
dlazbou, ktera pomaha zrakové posti-
zenym, a vSechny pfechody pro chod-
ce jsou vybaveny zvukovymi signaly.
V roce 2019 zacalo mésto do centra
instalovat signalni majaky, jez spolu-
pracuji s aplikaci pro chytré telefony
BlindSquare, ktera pomaha lidem
se zrakovym postizenim s orientaci.
Tuto technologii signalnich majaku
jiz nainstalovaly dvé hlavni Zeleznic-

ni stanice ve mésté, Flinders Street
a Southern Cross, pficemz vladni
agentura pro vefejnou dopravu PTV se
zavazala zavést tuto technologii v celé
dopravni siti. Ackoliv neexistuje bez-
bariérova sdilena doprava, fada aut
z vozoveho parku taxisluzby je vhod-
na i pro vozickare.

Bezbariérovych toalet je zde pomérné
mnoho a jejich pocet stale roste; Ize
je vzdy snadno najit pomoci webové
stranky s mapou vefejnych toalet, kte-
ra je k dispozici také jako aplikace pro
chytré telefony.

Melbourne je povazovano za hlavni
kulturni a sportovni mésto Austra-
lie — omlouvam se fanouskim Syd-
ney! Kona se zde Australian Open,
Grand Prix Australie nebo Melbourne
Cricket Ground, na kterych jsou vzdy
k dispozici bezbariérova mista.
VSechny hlavni turistické atrakce jsou
také bezbariérove, vcéetné vyhlid-
ky Eureka Skydeck a ruského kola
Melbourne Star Observation Wheel.
Melbournské muzeum si jako svou
prioritu zvolilo nejen bezbariérovost,
ale také zajistilo vhodné prostredi pro
lidi trpici poruchami autistického spek-
tra a pouzivajici k orientaci ostatni
smysly. V blizkosti Melbourne je také
fada zajimavosti, od lanovky Arthurs
Seat Eagle po narodni park Wilsons
Promontory, kde jsou podobné jako
na jinych mistech v okoli Melbourne
k dispozici plazové i terénni invalidni
voziky.

Z anglického originalu preloZila:
Magr. Natalie Toldi

Zdroj: internet



Draslik pro spravnou funkci nervi, svaltl a srdce

Draslik (chemicka znacka K, latinsky kalium) je ddlezity prvek zastoupeny
v zemské kafe, morské vodé i Zivych organismech. Draslik je pro télo jeden

na hladina je zajistovana ledvinami.

Tento ddlezity mineral potfebujeme pro spravnou funkci nervového, svalového,
traviciho i obéhového systému, je nezbytny pro presnou funkci kardiovaskularni-
ho systému, udrzuje pravidelny srdecni rytmus, upravuje hodnoty krevniho tlaku.
Pomaha regulovat mnozstvi vody v téle, udrzovat spravnou acidobazickou rovno-
vahu organismu (pH), napomaha s travenim bilkovin a cukrd, povzbuzuje peristal-
tiku stfev. Podporuje ¢innost kosterni soustavy, ovlivriuje spravnou funkci pohybo-
vého aparatu, pusobi proti chronickému revmatismu a mirni degeneraci kloubd.

Pfriznaky nedostatku drasliku

Nedostatek drasliku je u zdravého ¢lo-
véka téméF nemozny, nebot jeho pfi-
jem potravou je dostatecny, ale je dobré
védét, kdy se nam mUze draslik vypla-
vovat z téla, jak poznat, Ze jej mame
malo, a jak jeho hladinu udrzovat.

Deficit drasliku, znamy také pod od-
bornym nazvem hypokalemie, je nej-
Casté&jsi u lidi uzivajicich diuretika (Iéky
na odvodnéni). K nedostatku drasliku
v organismu muze také vést nadmérné
uzivani projimadel (laxativ), antibiotik,
dale priijem (soucasti léCby kazdého
prajmu musi byt proto predevsim dopl-
novani tekutin a mineral(l) a zvraceni,
zvy8ené poceni, téZ chronicka choro-
ba ledvin, nedostatek hof¢iku a kyse-
liny listové. Mezi pfiCiny nedostatku
drasliku patfi i nadmérna konzumace
alkoholu ¢&i kavy, poruchy pfijmu potra-
vy a uzivani nékterych léka.

Nejcastéjsi signaly a priznaky nedo-
statecného mnoZzstvi drasliku v orga-
nismu jsou:

« Casté kiede sval(, at iz pres den,
nebo v noci, kfe€e v nohach, cho-
didlech a v rukach, které mohou tr-
vat jen nékolik sekund, ale i nékolik
minut.

« Svalova slabost, ztuhnuti, bolesti
svall, bolesti kloubd.

» Celkova unava, vysileni a slabost,
Ci pfepracovanim, nete€nost, ne-
spavost.

* Pocity mravenéeni, nejCastéji
v prstech na rukou i nohou, v rukou,
v chodidlech, v ramenech a nohou.
Nedostatek drasliku mize zpUso-
bovat i svalové zaSkuby.

» Buseni srdce bez zjevného dlivodu,
nepravidelny srdec¢ni tep.



« Psychické a emocionalni problémy,
prudké zmény nalad, Spatna nala-
da, poruchy koncentrace, deprese.

+ Spatné traveni, zacpa, nafouknuti,
bolestivé vétry, bolest a kfece bficha.

» Vysoky krevni tlak, bolesti hlavy.

Shrneme-li Gcinky drasliku v nasem
organismu, pak draslik:

Ma vliv na celkovou rovnovahu
v naSem téle. Spolu s ostatnimi elek-
trolyty (forma minerall) vede draslik
nervové vzruchy, zahajuje svalovy
stah a reguluje srdecni tep a tlak,
udrzuje mnozstvi tekutiny v burkach,
umoziiuje pfeménu krevniho cukru
— primérniho paliva organismu — na
glykogen, skladovatelnou formu ener-
gie, ukladany v jatrech a ve svalech.

ZDRAVI

Je také pfirozenym diuretikem, takze
pomaha odstrafiovat z téla Skodlivé
latky a toxické zplodiny metabolismu.
Podporuje mozkové funkce, stimuluje
mozkovou aktivitu, ma vliv na uceni
a pamét. Reguluje stresové hormony
v téle, pfedevsim kortizol, pfi jehoz
nadmérném vyskytu dochazi k pfiby-
vani na vaze, zménam nalady, zvySe-
né uzkosti, porucham spanku, unavé,
tvorbé akné ¢i bolestivosti svald. Od-
strafiuje unavu a malatnost. Draslik
hraje dllezitou roli pfi transportovani
serotoninu, coz je neurotransmiter,
ktery pomaha navodit pocity pohody
a Stésti. Zabranuje vzniku svalovych
kieci, podporuje zdravy metabolismus
a pomaha spalovat vét§i mnozstvi
kalorii. Dostate¢né mnozstvi drasliku
v téle mize pomoci snizit riziko vy-

()



ZDRAViI

skytu kardiovaskularnich chorob, po-
maha snizovat krevni tlak a puUsobi
jako prevence pred tvorbou krevnich
srazenin. Draslik napomaha vylu-
Covani sodiku (,soli“) z organismu
a tim napomaha udrzovat tlak v nor-
mé. Draslik v organismu pomaha
chranit nasSe srdce pfed srdec¢nimi
chorobami, infarktem a mrtvici.

Jak udrzovat draslik v téle

Obecné plati, ze dospély clovék
by mél denné pfijmout do 4 700 mg
(4,7 g) drasliku, optimalné od 2 g
do 4 g drasliku. Pfi zvySené fyzické
aktivité i vice (sportovci aj.).

Draslik pfijimame potravou, pfipadny
nedostatek tohoto prvku v populaci je
C¢asto dan nevhodnym stravovanim,

zejména tim, Zze mnoho solime nebo
jime hodné polotovard na ukor ovo-
ce a zeleniny. Draslik funguje nejlépe
se sodikem, optimalni pomér pfijmu
drasliku k sodiku je 2 : 1, pokud tedy
vice solime, meéli bychom pfijimat
i vice drasliku. Jestlize chceme od-
stranit nedostatek tohoto mineralu, je
dllezité nejprve odstranit jeho pficinu,
napf. upravit stravovani, vylécit pra-
jem nebo se poradit s lékafem, po-
kud mame podezfeni, ze pfi¢inou je
uzivani 1ékud &i jiny zdravotni problém.
Do stravy zafazujeme potraviny bohaté
na draslik postupné, nesnazme se
doplnit nedostatek tohoto mineralu za
jeden den. Podobné jako jiné prvky
i draslik je vyluéovan moci a potem.
Pokud mame nizkou hladinu drasliku,
vyhybejme se dlouhym namahavym




fyzickym aktivitam. Tim zabranime
dalS$imu ubytku drasliku pocenim.
PFi vedrech, fyzické praci a sportu je
tfeba dbat na vyvazenou stravu
bohatou na draslik.

Pfilis vysoka hladina drasliku také
neni zdrava, zejména pro ledviny.
Lidé s ledvinovymi problémy by se
méli vyhnout pfiliSné konzumaci po-
travin s vysokym obsahem drasliku.
Riziko vzniku tohoto problému je vySsi
u lidi trpicich cukrovkou nebo selha-
nim srdce. Pacienti uZivajici tzv. ACE
inhibitory (Iéky proti vysokému krev-
nimu tlaku) nebo trpici onemocnénim
ledvin nesméji draslik brat viibec.

Potraviny bohaté na draslik

KdyZz uz vime, co nedostatek drasliku
zpUsobuje, je dllezité znat, jak jeho
hladinu mdzeme doplnit spravnou
volbou potravin. Draslik se pfirozené
vyskytuje v bé&Znych potravinach, ale
které potraviny jsou na draslik bohaté?

Bohatym zdrojem drasliku jsou ba-
nany, brambory, pomerance, avoka-
do, rajCata, jahody, suSené meruriky,
Svestky, rozinky, datle, fiky. Zelenina
s vysokym obsahem betakarotenu
také obsahuje znacné mnoZstvi dras-
liku. Jedna se o mrkev, bataty (sladké
brambory), Spenat, Cerstvy hrasek,
kapustu, brokolici, meloun, fepu, Cer-
venou papriku. Mezi dalSi potraviny
hojné obsahujici draslik patfi celo-
zrnné pecivo, houby, zelenina obec-
né, ofechy, s6jova mouka. Ryby jako
sardinky &i losos také obsahuji hodné
drasliku. Dal8im kvalitnim zdrojem
jsou lusténiny, nejvice drasliku na-
jdeme v bilych fazolich. Vyznamnym

zdrojem drasliku je rovnéz hovézi
a veprové maso, dribez, hovézi jatra,
mléko, jogurty, syry, vejce a také Cer-
ny €aj a kava. Nesmime zapomenout
ani na mineralni vody, jde o jednodu-
chy a rychly zpusob, jak télu doplnit
z4soby drasliku.

Upozornéni: Idealni je konzumace po-
travin v syrovém stavu. Tepelnou upra-
vou (vafenim, pe€enim) se ztraci pod-
statna Cast drasliku (30-60 %). Proto
je doporucovano jist zejména Cerstvé
potraviny (zelenina, ovoce), pfipadné
vareni nahradit pfipravou v pare.

Doplnky vyzivy s draslikem — ano,
¢i ne?

Pokud nam jejich uzivani doporudi
Iékaf, tak ano. Pro télo je vzdy nejlep-
i, pokud draslik pfijmeme ve stravé.
Pokud se rozhodneme uzivat draslik
v tabletach, vZzdy se nejprve poradme
se svym lékafem.

A co napsat na zavér?

Snazme se ziskavat dostatecné
mnozstvi drasliku ze stravy. MnoZstvi
drasliku v organismu muzeme zjis-
tit vySetfenim krve. Nedostatek, ale
i nadbytek (hyperkalemie) drasliku
v krvi je nebezpelny, ureni pficin
a jejich odstranéni patfi do rukou
lekare.

PaedDr. Jitka Molitorisova

Zdroj: internet, Léciva moc vitamind,
bylin a mineralnich latek,
Reader’s Digest, 2001



PRILOHA P20 DETI

.. tak jim davame jména. A samoziejmé ne jenom kocickam a pejskum! Pro-
toze i kieCka, kralika, kanarka, ale dokonce i krysu nebo hada potési, kdyz si
na né jménem vzpomenete a oni mizou priskakat, prihopsat, priplazit se, ... ve
vife, Ze na né ¢eka nejlépe pomazleni nebo nakrmeni. A vibec nemusite mit
Lpouhého*Alika, Puritu, Micku nebo MikeSe. Pro vase domaci zvifeci kamara-
dy si muZzete vybrat z bohaté nabidky ,kluci¢ich“i ,holCi¢ich” jmen.

Pan krecek, maly to mySovity hlodavec, se tak muze jmenovat tfeba... (horni
doplriovacka). A neni vaSe pani kfeckova Cirou nahodou. .. (dolni doplriovacka)?
Dvé svislé dopliiovacky

NAVOD K LUSTENI:

Do poli€ek v jednotlivych sloupcich napiste slovni pojmenovani pfislusného
obrazku. Tajenky jsou v podbarvenych fadcich.

=" .




Neni nic nezvyklého, kdyz v historickych nebo pohadkovych filmech predstavu-
Ji herci fremesiniky, jejichz naplri prace byva pro mnohé soucasniky obestrena
rouskou tajemstvi. Dvé takova ,zapomenuta“ povolani se skryvaji v podbarve-
nych sloupcich: v levém koZeluznik, specialista na vyciriovani kizi tukem, vpravo
pak femesinik, ktery ozdobné vySival latky zlatem, stfibrem, drahokamy, perlami
apod.

Vodorovna dvouslovna dopliovacka
NAVOD K LUSTENI:

Do poli¢ek v jednotlivych fadcich napisdte vyrazy podle legendy. Prostfedni slou-
pec je pro obé slova spoleény — pfisluSnym vepsanym pismenem prvni vyraz
kon¢&i a druhy zacina.

A. Chutna jedla houba; stadium hmyzu. — B. Pfivlastriovat si bez dovoleni cizi
véc; domacky Tereza. — C. Slovensky ,kamen*; nekiuba. — D. Rychla plachetni-
ce; Cast jevisté. — E. Prudké hlasité vydechy zpUsobené podrazdénim dychadel;
loupeznik. — F. Zaveér; stanovy dilec. — G. Potfeba k psani na tabuli; aréna. — H.
Kohout (nare¢né); zemépisna souradnice.

Pomucka: kokes.
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ZABAVA

MYSLITE SI, ZE ZNATE DOBRE ,,CASTI” KONE | CASTI JEHO ,,0BLECENI”? VYZKOUSEJTE S| TEDY TENTO OBRAZKOVY KViz!

A. hiebinek
1. B. hiiva
C. viasy

A. sedlo
2. B. sedatko
C. decka

A. oprat
3. B. kormidlo
C. fiditko

A. klipsna
4. B. drznozka
C. trmen

A. ocasni dredy
5. B. ocasni provazky
C. ocasni ziné

A. kopyto
6. B. pazneht
C. nadpodkova

v9'0sov'vevezal
“IpgAodpo guUABIdS
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Jan Kodl
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OTA DO TOHS HRAWV,
ZDAS SE M IGAKEN VotRAveOEY |

Jan Kodl
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Specialisté na vyrobu tasek a jejich potisk
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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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