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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
stfeda: ~ 8:00-15:00
(soc. poradenstvi: 8:00-12:00)
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 sou¢asné situaci ma
kancelai AMD omezeny provoz
a je zavedeny home office.

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

AMD je élenem Ceské rady

(‘})‘a_,;,wsr:(,.‘,__q'P
humanitarnich organizaci, é:* "»%
Narodni rady osob se zdravotnim ] K
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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 dystrofikd prosazuje specifické
zajmy a potfeby svych &lend. Porada rehabilitaéni kurzy,
rekondi¢ni ozdravné pobyty, seminare, Sachové turnaje
atd. Spolupracuje se zdravotnickymi institucemi a se
zahrani¢nimi asociacemi obdobného charakteru, které
dnes existuji ve véts§iné zemi svéta jako vyznamna soucast
v boji proti nervosvalovym chorobam a jejich nasledkdm.
Mimo jiné svym ¢lendm poskytuje téZ socialnépravni

poradenstvi.

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

a poskytuje ¢lenlim informace jak z okruhu vlastni €innosti,
tak z oblasti 1ékafské védy a vyzkumu nervosvalovych
chorob. Casopis pFinasi také novinky ze zahraniéi, jeZ
souviseji s nervosvalovymi onemocnénimi, a je zakladem
pro vzajemnou vyménu zkusenosti a nazor( 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

Vizeni Ctenadri,

s blizicim se koncem roku je zvykem bilancovat. Doufali jsme, Ze letos uz bude vse tak, jak mad
byt, ale bohuzel se situace opakuje a pandemie koronaviru nds stile ohroZuje. Presto obavy
o0 nase zdravi uz nejsou tak veliké, jelikoZ vétsina z nds je urcité zodpovédnd a je si védoma,
Ze si nemiize dovolit hazardovat. Musime chrdnit sebe, své rodiny a okoli, protoZe pripadnd
hospitalizace je pro nds obrovskou zdtéZi i za normdlniho stavu. V dnesnich podminkdch by
to byla katastrofa, a proto vds vSechny Zdddm, abyste byli velice opatrni, ddvali na sebe pozor

a nevdhali s tieti davkou ockovadni.

Rok 2021 byl velice ndrocny i pro nasi organizaci. Museli jsme Celit mnoha nepfedvidatelnym
situacim a zvratiim. Spolecné s celym vyborem se ndm podafilo vse stabilizovat a pokracovat
v ¢innosti. Chtéla bych vyuZit této prileZitosti a podékovat nejen vSem svym spolupracovnikiim,
ale i ¢lentim a podporovateliim nasi organizace.

Nejvyznamnéjsi letosni uddlosti pro AMD, které si velice povazujeme, je ocenéni in memoriam
naseho byvalého predsedy pana Zderika Jandy na konferenci Neviditelni hrdinové ceského
zdravotnictvi. Tento projekt zastituje Ministerstvo zdravotnictvi CR, ocenéni predal ministr
zdravotnictvi pan Adam Vojtéch.

I v tomto roce se ndm podarilo uskutecnit tradicni rekondicni pobyty v tuzemsku, a dokonce
i velmi oblibeny a prinosny pobyt v Chorvatsku. Uskutecnil se Sachovy turnaj o pohdr
MDA RIDE a Setkdni clenii, vydali jsme tfi Cisla Zpravodaje a ziicastnili se riiznych
vzdéldvacich akci i riiznych jedndni.

V rdmci edukacniho rozhlasového programu organizovaného spolecnosti EAMDA ve spoluprdci
s ndrodnimi organizacemi pro nervosvalovd onemocnéni ze Sesti evropskych zemi realizovala
také nase Asociace hodinovy porad. Vysilalo ho chorvatské Radio 92FM dne 24. listopadu,
jeho zdznam miiZete zhlédnout na nasich webovych strankdch. Odkaz a dalsi informace najdete
uvnitt Zpravodaje.

Budeme se snazit pokracovat v nasich aktivitdch i v pFistim roce. Byli bychom velmi rddi,
kdybyste ndm posilali i vaSe podnéty nebo jakékoliv ndvrhy i pripominky. Veskeré odezvy
od vds jsou velmi povzbuzujici, protoZe jediné tak mdme pocit, Ze md nase prdce smysl.

Vizeni ¢lenové, chtéla bych vam popridt klidné svdtky, veselou mysl a do nového roku hodné
zdravi a optimismu.

-l ”L“,/M/

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. Jana Kratochvilova

Odborna pracovisté:

PRAHA

MUDr. Radim Mazanec, Ph.D.

vedouci lékai 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, DiS.

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 pracovisté 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,

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
prikazu ve vasi bance. Dékujeme!

DEKUJEME VSEM, KTERi LETOS PODPORILI NASI CINNOST!!!

Priznivci a pratelé nas také mohou podpofit prostrednictvim:

GIVT

Podpofte nas, kdyZ nakupujete! Pokud alespor ob&as naku-
ql Vt pujete na internetu, zkuste to pfes portal www.givt.cz.

likni a poméhej

Najdete na ném pres 1 200 nejznaméjsich e-shopu — a at
uz budete nakupovat véci do domacnosti, obnovovat Satnik
nebo objednavat dovolenou, nase organizace vzdy dostane pfispévek.
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Jak na to:

1. Pridejte si do prohlize€e jednoduché rozsireni od GIVTu — Pomocnika.
Ziskate ho zde: https://givt.cz/aplikace.

2. Az budete nakupovat, Pomocnik se objevi na e-shopech, které
s GIVT.cz spolupracuji. Vy si v ném jen zvolite, ze chcete podpofrit
Asociaci muskularnich dystrofika.

3. Nakupte si, jak jste zvykli.

To je celé. Nestoji vas to nic, a my navic dostaneme &ast penéz z hodnoty

nakupu.

=ik [®] Nakupujete spiSe pfes mobil? Pak pro vas mame aplikaci
1 GIVT. V ni se jednoduse pfesmérujete na e-shop a dale nakou-
'E pite, jak jste zvykli. Aplikace je zdarma dostupna pro Android
v internetovém obchodu Google Play.
Nakupovat se da i anonymné, takZe pokud nechcete, nemusite
se nikam registrovat. A muzete o této moznosti fici i svym pratelam.

Diky, Ze na nas myslite a pomahate nam!
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' Vobdobi1.10. - 31. 12. 2021
. ¢ oslavili ZIVOTNIi JUBILEUM
~ tito nasi élenové:

,J;;a‘ 3547 Lukas Vodicka
e 40 (er Ivana Hanova, Hana Bohagova, Pavel Bada¢, Ondrej Hladik
; 45 tr- Jaromir Rédl

50 ter- Milan Luény, Eva Knizkova

55 ter~ Jana Falcova

60 tr~ Zdenka Sejstalova @hﬁ Cag
65 tr~ Marie Hornickova, Hana Kocova

70 ¢~ Miloslav Strnad, Karel Zabusek, Miluse Csankova
75 e~ Karel Bican

80 ¢~ Ivana Christovova
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Setkani ¢lent 2021

Clarion Congress Hotel Prague se stal jiz tradicnim mistem pro naSe akce.
Je pIné bezbariérovy véetné toalet, dobfe pfistupny autem i MHD, personal
je velmi prijemny a vzZdy si tu moc pochutname na vyborném jidle. V salénku
Benada se jiz citime jako doma, proto se zde i letos dne 17. zafi konal jiz tfeti
ro¢nik Setkani ¢lena.

Tentokrat jsme se sesli jesté ve vétsSim
poctu nez loni, coz nas moc potésilo.
Znamena to, ze se vam naSe set-
kavani libi, a my se budeme snazit,
aby se stalo kazdoro¢ni tradi¢ni zale-
zitosti. Cely program Sel dle planu.
VétSina ucastnikG dorazila jiz po
desaté hodiné a u prvniho coffee breaku
se mohla pfivitat s ostatnimi a vybrat
si nékterou z knih nakladatelstvi
VySehrad, které nam pfinesl pan
PhDr. Marian Jelinek, Ph.D. Kaz-
dy ¢len AMD dostal jeden respirator
VK RespiRaptor, které nam vénova-
la firma Respilon, abychom si mohli
otestovat, jak se v nich dycha a jak
se nosi.

Uvodni slovo méla pani predsedkyné
Mgr. Dona Jandova, ktera nas se-
znamila s ¢innosti AMD za roky 2020
a 2021. Nasledovaly kratké vstupy
nékterych dalSich &len vyboru, ktefi

se aktivné podili na chodu organiza-
ce nebo na tvorbé Zpravodaje. Pani
predsedkyni jsme podékovali za do-
savadni praci.

Velmi zajimavy blok pfednasek zahajil
MUDr. Radim Mazanec, Ph.D., pre-
zentaci nazvanou Novinky v diagnostice
a lécbé vybranych svalovych dystrofii.
Nasledovala prezentace MUDr. Livie
Mensové s nazvem Pletencové sva-
lové dystrofie: Co je nového? Po
obédovém coffee breaku jsme zhlédli




prezentaci pani Ivety Prokopové
z Dechu Zivota, organizace, ktera
sdruzuje tym odbornych koordinatoru,
jejichz cilem je pomoci pacientim na
umélé plicni ventilaci pfi pfechodu
do domaci péce. Pfednaskovy blok
zakoncil pan Ladislav Hykel, DiS.,
ze spole¢nosti ResMed. Pohovofil
o domaci plicni ventilaci a novele
zékona €. 48/1997 Sb. o vefejném
zdravotnim pojidténi.

Probéhlo rovnéz spole¢né foceni a cely
program zakonCil svym vypravénim
pan Josef Kada Kadefabek z MDA
RIDE, ktery nas seznamil se svoji
novou knihou S motorkafem u stolu.
Pfecetl ndm z ni uryvek a pustil nam
i pozdrav od zpévacky Jitky Zelen-
kové. Pfipomnél také veliky uspéch
Adama Pe8ky. Adam se svalovou
dystrofii typu Duchenne vyhral na
paralympijskych hrach v Tokiu zlatou
medaili v boccie. Jsme moc pysni
a gratulujeme!

Pfed galavecefi jsme méli hodinovou
pauzu, aby se stihly pfipravit stoly.
Byl to idedlni ¢as na to, abychom si
v8ichni poradné popovidali, a také
jsme méli pfilezitost pfivitat vzacného

INFORMUJEME
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hosta — moc milou damu, pani
RNDr. Michaelu Hrdlickovou, MBA,
z Biogenu, jez se s nami zucastnila
slavnostni veclere.

Menu bylo jako vzdy vynikajici a hu-
debnim doprovodem ho tentokrat
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zpfijemnil skvély pianista pan Robert
Ferenc, ktery vSem ¢&lenim véno-
val své CD. Pred vecefi jsme za-

vzpominali na pana pfedsedu Zderika
Jandu a nechali mu od Roberta zahrat
jeho oblibenou pisni¢ku Holubi dam.
Béhem vecefe jsme pfivitali také
pana PhDr. Mariana Jelinka, Ph.D.,
jenz nam dlouhodobé pomaha.
Cely den probihal v pratelské
a uvolnéné atmosfére a setkani jsme
si moc uzili. Nezbyva nez srdec¢né
podékovat prednasejicim, hostlim
a sponzoriim, dale vSem ¢&lenim
a ucastnikim. Slibujeme, Ze udélame
v8e pro to, abychom se pfisti rok opét
sesli!

Veronika Nesmérakova

Pro ty, ktefi se nemohli Setkani c¢lenl zucastnit nebo si chtéji pfipomenout
pfednasku pana doktora Mazance, ji mame uverejnénou na naSich strankach:
http://www.amd-mda.cz/images/fotogalerie/akce/setkani_clenu/2021/novinky v_
diagnostice_a_lecbe_vybranych svalovych_dystrofii 2021 _radim_mazanec.pdf.
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SETKANI CLENU 2021 — jiny pohled

Témér kazdou udalost Ize popsat nékolika malo slovy a briskné charakterizo-
vat. Na prvni pohled bychom tak mohli zarijové setkani clent popsat obecnymi
hesly a s jejich pomoci sestavit bodovy harmonogram celého dne i kulmi-
nujiciho vecera: hodné lidi — po dlouhé dobé — pfednasky — kava — hodné
jidla — piano — uzZ jen kafe — zaZitek z bezstarostnosti — Zdenék Janda chybi.
A dokazali bychom tak vystihnout podstatné body vecera, na kterém se po
roce i del$i dobé setkali ¢lenové AMD, popovidali si, pfipomnéli si, jak pratelé
Z obrazovek vypadaji doopravdy, jaky maji hlas, své starosti i radosti — zkratka
béhem vecera si vSichni dokazali pripomenout, Ze organizace a pratelé opravdu
a stale jsou, Ze se jiz muZzeme navzajem nevinné dotknout a utuZit skomirajici
kontakty. At uz jsme do sebe narazili ¢i najeli kdekoliv v séle. Spolecny ve-
cer vam i nam, castecné nezucastnénym ucastnikum, umoZznil upevnit pocit
pospolitosti, nutnosti se vidét a samoziejmé také jen tak si labuZnicky vyhodit
Z kopytka. Vice neZ kdy jindy, at' uz je drahé jidlo, energie, at uz musime hledat
nového dodavatele nebo nam odeSel nékdo blizky — a pravée proto! — bychom
si méli doprat to, co mizeme a co nam chutna, anebo si alespori myslime,
Ze by nam chutnat mohlo. Nebudu se, myslim, mylit, kdyZ budu tvrdit, Ze ten
maly Cokoladovy dort, se kterym jsme uzavrieli den, stal za to. Kazdy z nas
v poslednich letech ztratil nékoho blizkého a kazdy z vas a cela organizace
svoji tvar. A pravé toto setkani jako by bylo pomysinou hédonistickou vzpomin-
kou a teCkou za tim, co pro kazdého jednotlivce pan Janda znamenal. At uz
malo, nebo hodné — bylo dulezZité, Ze vybor dokazal pres vSechny prekazky
dnesnich dnd pripravit den, béhem kterého se nikdo nezastavil. BEéhem kterého
Jjsme a jste se mohli vidét, nechat si podepsat cédécko — ochutnat, pridat si,
najist se a prfecpat — napit se, pfiucit se a zasnit se nad prednaskami

a Kadovou cetbou. Bylo tfeba se sejit a bavit se zcela bez vyci-

tek a pouze se bavit, bavit a bavit. A to se splnilo! Nakonec

Jjsme labuznicky vecler uzavieli upfimnou a kultivova-
nou vzpominkou, za jejiz podobu bychom méli byt radli.
Je dobfe, Ze vecer probehl a Ze jsme tam byli — po roce

a pul bez vyrazného strachu z druhého vedle sebe.

Filip Facincani,
syn Jitky Kratinové
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Neviditelni hrdinové — ocenéni pana Zderika Jandy

V duatery dne 19. Fijna 2021 jsme se zucastnili workshopl pro pacientské
organizace a konference Neviditelni hrdinové ceského zdravotnictvi. Tak zni
nazev nové kampané Pacientského hubu, projektu Ministerstva zdravotnictvi.
Cilem projektu je podpofit informovanost o pacientskych organizacich, jejich
¢innosti, pfinosu i lidech, ktefi za nimi stoji. V tomto projektu byl ocenén in
memoriam za mimofadné zéasluhy a ¢innost v Asociaci muskularnich dystrofikt
pan Zdenék Janda, dlouholety predseda AMD v CR.

Akci pofadal Pacientsky hub v krasnych,
nové zrekonstruovanych a plné bez-
bariérovych prostorach v prazskych
Vrdovicich.

Prvni ¢ast programu byla vénovana
workshoptm. Uvodni se jmenoval
~Jak se zviditelnit* a pfednasejicimi byli
PR specialisté z oblasti zdravotnictvi
Michal VecCefa s Lenkou Hajkovou.
Dostali jsme tipy, jak komunikovat
s médii, novinafi a jak psat Clanky.

kil

Nasledovala prezentace ,Jak si
vychovat nové hrdiny“. Tu nam pfed-
nesla navstéva ze zahranii — Anna
Fryxelius z Norsk Revmatikerforbund.
Pfedstavila nam svoji organizaci
a podélila se o zkuSenosti, jaké stra-
tegie ve vedeni funguji a jaké ne. Do-
stali jsme také ukol, pfi kterém jsme
popifemysleli o tom, s ¢&im maji nase
organizace nejvétsi problém a jak ho
vyfeSit. Podobné cviCeni probihalo




i pfi workshopu ,Vedeni organizace
v praxi®. Ten vedli St&pan Drahokoupil
a Tereza Madlova z Advokacniho fora
Nadace OSF. Zastupci jednotlivych
organizaci se zamysleli nad spo-
le€nymi tématy, vyménili si zkuSenosti
a zkusili vybrané problémy spole¢né
vyresit.

V druhé ¢&asti programu méli kratké
proslovy naméstek pro legislativu
a pravo Radek Policar a opét
zastupkyné norské organizace
Revmatikerforbund Anna Fryxelius.
Po kratké prestavce se dostavil
a promluvil ministr zdravotnictvi Adam

INFORMUJEME

Vojtéch, ktery pogratuloval a predal
kvétiny ocenénym.




MEZI OCENENYMI BYLI:
Anna Arellanesova, predsedkyné Ceské asociace pro vzacné onemocnéni,

Ryza Blazejovska, pfedsedkyné organizace Migréna-help, Spojené hlavy,

Jana Dobrkovska, pfedsedkyné organizace CEREBRUM — Asociace 0sob
po ziskaném poSkozeni mozku,

Magda Hrudkova, zakladatelka organizace DEBRA CR,

Stanislav Kos, predseda Ceského ob&anského spolku proti plicnim nemocem,
Hana Kudelova, mistoprfedsedkyné organizace ALEN — Zeny s rakovinou prsu,
Jifina Landova, predsedkyné Unie Roska,

Leona Pejcharova, predsedkyné organizace SUKI — Spolek uzivatelt
kochlearniho implantatu,

Tomas Sk¥i€ka, mistopfedseda organizace Ceské ILCO,
Lucie Zaékova, reditelka Nedoklubka.

In memoriam pak specialni podékovani obdrzela Alena Loudova, byvala
mistoprfedsedkyné Klubu bechtéreviki, a Zdenék Janda, byvaly predseda
Asociace muskularnich dystrofikd.

Za Zdenka Jandu prevzala cenu jeho zena — soucasna predsedkyné AMD,
Dona Jandova.

Poté jsme se odebrali na vernisaz N
bannerd s fotografiemi ocenénych
hrdinG. Zde se konal také networkin-
govy koktejl, na kterém jsme si po
pfipitku mohli vSichni popovidat
a obCerstvit se.

Moc dékujeme za cely den — za
velmi pfinosné informace, pratel-
skou atmosféru a hlavné za ocenéni
in memoriam pana Zdefika Jandy,
byvalého pfedsedy AMD, ktery nam
vSem moc chybi.

Veronika Nesmérakova



Vystava MDA RIDE

INFORMUJEME

Dne 21. fijna jsme navstivili slavnost-
ni zahgjeni vystavy MDA RIDE ,Kola
koltim pomahaiji“ v Muzeu Policie CR.
Muzeum je pro vozitkafe pfistupné
ploSinkou, kterou vas vyveze vel-
mi mila pani vratna, a pokud budete
chtit, povypravi vam spoustu mist-
nich zajimavosti. Je tu toho k vidéni
opravdu hodné a prohlidka zabere
nékolik hodin. Po uvodnich proslo-
vech pan Josef Kada Kaderfabek,
pan Richard Bure$ a pan Mgr. Radek
Gala$ prestfihli slavnostni pasku, za
kterou se ukryvala mistnost, jejimuz
stfedu dominovala krasna motorka.
Na sténach ve vitrinach s obsah-
lymi popisky se ukryvaly fotografie
z MDA RIDE, dékovné dopisy od obda-

rovanych, vydrazené predméty, dary pro
Kadu a pfedméty z historie MDA RIDE.
Jedna vitrina byla vénovana také
uspésnému paralympionikovi Adamu
PesSkovi, o kterém se zmifiujeme
v ¢lanku vénovaném Setkani ¢lend.
V mistnosti byla k dispozici pamét-
ni kniha, kam jsme napsali i nas
pfispévek. PotéSilo nas, ze jsme
opét vidéli vSechny znamé milé tvare
a stravili spole¢né chvile. Vystava se
moc povedla, zavzpominali jsme si
a téSime se na dalSi MDA RIDE, ktera
se snad kone¢né bude konat tak jako
dfiv. Prfijdte se na vystavu podivat,
stoji to za to! Do 22. 2. 2022 mate Sanci!

Veronika Nesmérakova




Radiovysilani

NaSe organizace se ztucastnila vzdélavaciho rozhlasového programu, ktery
je vénovan problematice osob s nervosvalovym onemocnénim. Cilem pofadu
je oslovit nejen osoby s timto postizenim, ale i jejich rodinné prislusniky,
pecovatele a laickou verejnost z celé Evropy.

Tento projekt realizuje EAMDA,
Evropska aliance asociaci neuromu-
skularnich onemocnéni, ve spolupraci
s Asociaci muskularnich dystrofik(
v CR.

Vzdélavaci rozhlasovy pofad byl za-
hajen v letoSnim roce a probiha po-
stupné v Sesti evropskych zemich.
Byl nato€en v mistnim jazyce hostitel-
ské zemé a poté doplnén anglickymi
titulky, aby byl pfistupny i pro Sirsi
vefejnost. V pofadu jsou zastoupeny
tyto zemé&: Rumunsko, Chorvatsko,
Slovinsko, Polsko, Ceska republika
a Bulharsko.

Rozhlasovy prenos pro Ceskou
republiku vysilalo Zivé chorvatské
Radio 92FM dne 24. listopadu
2021. Cely vzdélavaci porad mizete
kdykoliv zhlédnout na strankach
www.eamda.eu, odkaz najdete i na
strankach AMD.

Sponzory vzdélavaciho projektu byly
tyto vyznamné farmaceutické firmy:
Novartis — mezinarodni spole€nost
zabyvajici se vyzkumem a vyvojem
inovativnich 1ékd a hledanim novych
metod |é&by; Roche — mezinarodni
firma sidlici ve Svycarské Basileji
s oblastmi ¢innosti v oborech farmacie,
biotechnologie, diagnostiky a vyroby
originalnich [éCiv; PTC Therapeutic
— americka spole¢nost zaméfena
na vyvoj peroralné podavanych léku

s malymi molekulami a genovou
terapii; Biogen — spole€nost zabyvajici
se mimo jiné i rozvojem inovativnich
I&éCiv pro SMA a dalSi vzacna one-
mocnéni (podrobnéji na strankach
amd-mda.cz/nervosvalova-onemocneni/
vyzkum-a-lecba).

EAMDA - European Allie’ .
Disorders Associations

muscular

Dékujeme uvedenym farmaceu-
tickym firmam, dale spole¢nosti EAM-
DA, ktera cely pofad organizovala,
a Radiu 92FM, které porad vysilalo.
Podékovani nalezi také vSem ostat-
nim, ktefi se na programu podileli:
organizatorce pro Ceskou republiku
Mgr. Doné Jandové, respondentim
Veronice Nesmérakové, Bc. Michalu
Pragerovi, MBA, Ladislavu Hykelovi,
DiS., a Josefu ,Kadovi“ Kadefabkovi.
Pofadem provazela Mgr. Bc. Jitka
Kratinova.



Zucastnili jsme se

Dne 15. 10. 2021 jsme se zuc&astnili
4. networkingového setkani porada-
ného APO (Akademie pacientskych
organizaci). Konalo se v Praze v sid-
le AIFP (Asociace inovativniho far-
maceutického pramyslu), Gcast byla
mozna i online a tématem byl Chytry
fundraising. BEhem dopoledne ndm
byly inspiraci Ctyfi pacientské organi-
zace (PO), které ve svych nazornych
prezentacich predstavily strategii, jiz
pouzivaji pro ziskavani prostfedkl na
pomoc pacientdm i na ¢innost organi-
zace, a podélily se s nami o své zku-
Senosti. Jednalo se o tyto pacientské
organizace: Debra (pomaha lidem
s nemoci motylich kfidel), ALSA (pro
nemocné amyotrofickou lateralni skle-
rézou), ENDOtalks (pro zeny nemoc-
né endometriézou — slavi 6 mésict od
svého zalozeni), HAE junior (pro déti
a mladez s hereditarnim angioedé-
mem — organizace vznikla v prosinci
2019; HAE je vzacné celozivotni one-
mocnéni, které se projevuje Castymi
otoky na rliznych ¢astech téla).

Z prezentaci jsme si odnesli zajima-
vé poznatky a inspiraci, jak délat pra-
ci lépe. Napriklad zakladatelka Debry
pani Bc. Magda Hrudkova zddraznila,
Ze smyslem fundraisingu neni pouze
ziskavani prostfedkd, ale je to vztah
mezi darci a organizaci, ktery je bu-
dovan na duavére, transparentnosti
a také zpétné vazbé. Ziskané pro-
stfedky predstavuji pro pacienty exis-
tencialni jistotu, proto je nutné soustre-
dit se na vice zdroju — firemni darce,
dotace, vlastni ¢€innost (podnikani),
individualni darce, granty, benefice,
fondy apod. Dulezita je strategie, pro¢
a na co penize shanime, plan, rozpo-

Gty a jejich sledovani. Ruku v ruce je
ddlezita osvéta, zejména na socialnich
sitich. Umét Fici NE v pfipadé, ze dar-
ce by nesplrioval eticka kritéria dané
organizace. Samoziejmosti je osobni
podékovani individualnim darcdm.
Daldi zajimavou otazkou byla uvaha,
zda a jakym zpusobem darce odméno-
vat (zejména pfi mensich darovanych
Castkach). Dale zdUraznéni nastaveni
socialnich siti a IT systému, vyuzivani
dobrovolnickych platforem a nastroj(,
ddraz na kvalitu obsahu, podnikovou
kulturu a digitalni identitu, moralni
aspekt, odliSeni — pocit jedine€nosti,
klicova je dlouhodoba vize organizace.
Networkingové setkani bylo pro nasi
organizaci inspirativni a velmi pfi-
nosné, jsme radi, Zze jsme se mohli
zUc€astnit. Dékujeme vSem, ktefi se
s nami podélili o své zkuSenosti, dé-
kujeme APO za tuto moznost.

Dne 22. 10. 2021 jsme se zuc&astnili
Sestihodinového workshopu pofada-
ného Akademii pacientskych organi-
zaci, ktery se konal prezen¢né v za-
sedaci mistnosti Asociace inovativniho
farmaceutického primyslu v Praze.
Pfestoze se jednalo o velmi prakticky
zaméfeny ,PR trénink“ (tedy osvojeni
si technik a nastroji, pomoci kterych
organizace udrzuje vztahy s verejnos-
ti, tj. public relations), ktery je lepsi
absolvovat prezenc¢né, na zakladé po-
ptavky dostali ostatni zajemci moznost
pfipojit se k tomuto workshopu i online.
Dozvédéli jsme se, jak a kdy oslovit
novinafe, jak prezentovat v kostce
nasi organizaci, aby zaujala, jak vy-
brat zajimavé téma — pro média je
klicovy pfibéh pacienta. Dale jak od-



povidat na nepfijemné otazky a citlivé
dotazy, jak se pfipravit na rozhovor
s médii a zejména jak stru¢né pred-
stavit, co délame, jak pomahame, co
nase organizace svym ¢lenim zaijis-
tuje, €im je jind nez ty ostatni a jaky
je nas cil. Workshop byl pro nas vel-
mi pfinosny hlavné proto, ze jsme se
mohli po celou dobu aktivné u€astnit,
vyzkousSet si ,nanedisto” rGzné tech-
niky, abychom byli pfipraveni dobfe
pfedstavit a zviditelnit nasi organizaci
a zvladli komunikaci s medii v praxi.
Celym workshopem nas provadéla
redaktorka a moderatorka CT Vanda
Kofrofiova a piaristka Ivona Novotna.
Dékujeme.

V ramci oslav 60 let od zaloZeni UILDM
(Italského svazu pro boj proti svalové
dystrofii) jsme se zucastnili v poradi
druhého z celkového poctu Sesti di-
gitalnich setkani v italském jazyce na
téma Sport pro vSechny, které se
konalo 25. 6. 2021. Uvodni slovo pro-
nesl prezident UILDM Marco Rasconi.
Zavzpominal na své détstvi, na své
kamarady, ktefi ho bez ohledu na jeho
hendikep brali mezi sebe a slovy ,,pojd
si hrat® mu umoznili poznat spousty
dalSich pfatel a vytvaret si mezi nimi
pevné vazby, poznat své limity a uvé-
domit si, Ze ¢lovék muze délat urcité
véci, ale svym zpusobem, podle svych
moznosti. V ¢lovéku probleskne ,jiskra
nadéje, ktera mu umozni pochopit, ze
se mize zapojit do hry...". Podporu
mél i ze strany rodicd a Fika: ,V dobé,
co jsem byl venku s détmi, nezlobil
jsem doma a pro rodi¢e to bylo urci-
té feSeni...“ Sport chape jako vasen,
jako pfilezitost sblizit se a poznat lidi,
zaclenit se, vypraveét si, sdilet a délat
véci spole¢né. Byl to pravé sport, ktery
ho pozdéji pfivedl do asociace UILDM.
M. Rasconi udélal exkurs do minulosti

a zavzpominal, ze hovofit pfed 60 lety
o sportu byla utopie. ,... Povazovali
mé za blazna,“ fika. Kdyz si uvédo-
mime, Ze v soucasnosti, kdy mame
paralympiadu, se od té doby mysleni
spole¢nosti otocilo o 360 stupnid...
Byl u¢inén ohromny pokrok ve vnima-
ni postizeni jako takového. Sport pro
osoby s télesnym postizenim zname-
na zménu spoledensko-politicko-kul-
turniho paradigmatu.

Béhem tohoto setkani jsme zhlédli
kratka videa z rlznych sportovnich
klani (boccia, florbal na elektrickych
vozicich neboli powerchair hockey,
...) a z italské paralympiady. Dal8imi
ucastniky setkani byli napfiklad Luca
Pancalli, italsky sportovni manazer,
byvaly plavec a soucasny predseda
CIP (Comitato Italiano Paralimpico —
Italsky paralympijsky vybor), Marco
Giunio De Sanctis, prezident FIB
(Federazione lItaliana Bocce — Italska
federace boccii) a generalni tajemnik
CIP (ltalského paralympijského vy-
boru), promluvil také Andrea Piccillo,
prezident FIPPS (Federazione Italiana
Paralimpica Powerchair Sport — Ital-
ska paralympijska federace pro po-
werchair hockey) a dalSi. Na otazku,
s jakymi problémy se nejvice potykaji,
vSichni shodné odpovédéli, ze to ne-
jsou samotni sportovci, ale spiSe né-
kdy nepochopeni a uskali v systému.
Jde o to zménit mysleni spolecnosti,
dokazat ji, Zze i €lovék se zdravotnim
postizenim mize sportovat, ze to je
jeho ob&anské pravo. V kazdoden-
nosti zapominame na sport a uz jen
tim, Ze jdeme za sportem, musime
opustit ,ulitu svého domova. Sport je
prileZitost. Neexistuje Zadny, ktery by
vyhovoval vSem, ale kazdy si muze
vybrat takovy, ve kterém najde zalibe-
ni, se kterym se ztotozni a ktery mu
pfinese radost.



V ramci oslav 60 let od zalozeni
UILDM (ltalského svazu pro boj pro-
ti svalové dystrofii) jsme se zucastnili
v poradi tfetiho z celkového poctu
Sesti digitalnich setkani v italském
jazyce na téma Védecky vyzkum,
které se konalo 16. 7. 2021. Pofa-
dem nas provadeél Ruggiero Corcella,
redaktor a novinaf italského deni-
ku Corriere della Sera. (Denik patfi
k nejpopularnéjsim v Italii.) Setka-
ni zahajil narodni prezident UILDM
Marco Rasconi. Zdaraznil dilezitost
vyzkumu, ktery oznacil za ,svétlo®.
Vyzdvihl vyznam multidisciplinarni
péce a vznik specializovanych center
NeMO, ktera se buduji po celé Ita-
lii (je jich celkem Sest, dal$i vznikaji,
napf. NeMO Ancona). DalSimi hosty
byli feditel neuromuskularniho centra
NeMO Brescia neurolog Massimilia-
no Filosto (viz Clanek ve Zpravodaiji
€. 2/2021), Alberto Fontana, ktery cely
svUj zivot vénuje obecnému dobru
a aktivné se angazuje v oblasti péce
0 osoby se zdravotnim postizenim,
ve zdravotnictvi a vzniku neuromus-
kularnich center i v dalSich oblastech
terciarniho sektoru. PfestoZe je sam
postizeny (trpi spinalni svalovou atro-
fit — SMA), je ¢lenem predstavenstva
Nadace Telethon a prezidentem Neu-
roMuskularniho Omnicentra. Podoty-
ka, ze ,za vznikem center NeMO je
pratelstvi, profesionalita a vyzkum®
a ze je dulezité, aby veskera péce
o tyto osoby byla soustfedéna ,pod
jednou stfechou®; je zde uplatnén
novy pfistup k pacientdm, méni se
mysleni 1ékaft i péCe o pacienty, coz
nové zfizena centra NeMO umoZriuji.
Duraz je kladen na potfebné kompe-
tence. Neuromuskularni centra se,
kromé jednoho, té€Si vzajemné spo-
lupraci a Alberto Fontana dodava, ze
,nemoc nemuze byt sttedobodem nasi

existence“. S hodnotnym pfispévkem
vystoupila generalni feditelka Nadace
Telethon (od roku 2009) Francesca
Pasinelli. Po studiich plsobila ve
farmakologickém vyzkumu, v 90. le-
tech zacala spolupracovat s UILDM.
Od roku 2001 jsou veSkeré penize
z darl UILDM spole¢né s finanénimi
prostfedky z Telethonu &erpany na
vyzkum. Hostem byl také novy fedi-
tel pro védu a vyzkum profesor Giulio
Pompilio, kardiochirurg kardiologické-
ho centra v Monzinu (severni ltalie).
Je také feditelem Vyzkumného cent-
ra kardiovaskularnich chorob (napf.
kardiomyopatie aj.) a regenerativni
mediciny. Projekt je také financovan
a podporovan UILDM a Telethonem,
mél by se dokondit do tfi let. Zavérem
je tfeba dodat, ze zde byl zdiraznén
vyznam vyzkumu a také dobrovolnic-
tvi, které neni a nebylo do sou¢asné
doby docenéno.

Dne 1. 7. 2021 jsme se zucastnili
zajimaveé prezentace v italském jazy-
ce poradané UILDM (ltalsky svaz pro
boj proti svalové dystrofii) na téma
Pfistupna turistika. Uvodem nas
perfektné provedla viceprezidentka
UILDM Stefania Pedroni. Upozornila
na socialni izolaci osob se zdravot-
nim postizenim, ktera byla prohlou-
bena zejména v obdobi lockdownu,
a na dulezitost socialni inkluze téch-
to osob, jejichz zallenénim se zlepsi
kvalita jejich zivota. Zduraznila také
vyznam hromadného ocCkovani proti
covidu a rovnéz uvédomeéni si, Ze po-
stizeny Clovék je pfedevsim ob&anem,
pak teprve ¢lovékem s hendikepem.

V nasledujici praktické Casti prezen-
tace byl pfedstaven resort ve mésté
Sassari, lezicim na Sardinii, druhém
nejvétsim italském ostrové. Tento
kompletné bezbariérové feSeny uby-



tovaci resort vyuzivaji jiz po mnoho
let Clenové italské UILDM. Je vybaven
zvedaky, generatorem pro BiPAP (pfi-
stroj pro plicni ventilaci), k dispozici
je i asistencni sluzba (4 mladici civil-
ni sluzby) a plaz vzdalena 50 metrd,
blizké okoli je snadno dostupné, ne-
daleko se nachazeji i archeologicka
nalezidté. Na néktera nedaleka mista
se poradaji exkurze.

Dal8imi hosty byli: Roberto Vitali, za-
kladatel (2008) informacniho blogu
o pristupné turistice, cestovni bloger-
ka Giulia Lamarca — vystudovala psy-
chologii, pohybuje se na voziku a je
vasnivou cestovatelkou. Doprovazi ji
jeji pfitel, ktery dokumentarné zachy-
cuje jejich spole¢né cesty po svété.
Giulia konstatuje, ze neni problém
ubytovani, restaurace, ale spiSe do-
stat se z bodu A do bodu B, ne vzdy je
doprava uzpusobena pro osoby s téz-
kym télesnym postiZzenim. Podobnou
zkudenost ma i daldi bloger — Nicold
Balini. AC sam zdravy, mapuje uskali
cestovani — napfiklad najit v Tokiu vy-
tah do metra je podle néj k nezaplace-
ni. A dodava, Ze ulevy pro postizené
se neobjevi, pokud je nenafidi zakon.

Pozn.: Podivejte se na webové stranky
téchto blogerd-cestovatell, je to zazZitek.

Dne 20. 10. 2021 se uskutec¢nil digi-
talni seminar v italském jazyce s na-
zvem Svalova dystrofie: Co to je
a jak s ni bojovat, pofadany UILDM
(Italsky svaz pro boj proti svalové
dystrofii). Béhem setkani byly v ram-
ci projektu ,Skola inkluze: hranim se
ucis“ prezentovany Ctyfi prispévky.
Recniky seminafe byli détska neu-
ropsychiatriCka Federica Ricci, lé-
kafka nemocnice Regina Margherita
v Turiné a viceprezidentka védecko-
-lékafské komise UILDM, dale dok-

tor Emilio Albamonte, neuropsychiatr
neuromuskularniho centra NeMO
v Milané, doktorka Laura Cadamosti,
pedagozka a &lenka UILDM, posled-
ni pfispévek mél Francesco Grauso.
Uvodni slovo prednesl prezident
UILDM Marco Rasconi.

Ten zduraznil vyznam inkluze a odstra-
néni nejen bariér fyzickych, ale pfede-
vSim téch mentalnich. ,Svét, ktery je
schopen pfemyslet inkluzivné, nepo-
tfebuje zakladat organizace.” Pfijmout
rozdily ve vSech oblastech — vyznani,
rasach, schopnostech... — povazuje za
esencialni. A dodava své oblibené uslo-
vi: ,Kazda kapka zméni vodu v mofi.*
Béhem seminafe byla zdlraznéna
multidisciplinarni péfe a vzajemna
spoluprace specialistd — kardiologu,
pneumology, rehabilitaCnich a dal-
Sich odbornik(. Cilem je poskytovat
informace a aktualizovat je v souladu
s vyzkumem. Byly pfedstaveny jednot-
livé typy onemocnéni, jejich specifika
a zvlastnosti, byla zminéna rovnéz
lékova terapie u SMA. Az dojemna
byla kratka videa b&hem prezenta-
ce doktora Emilia Albamonteho, na
kterych byly ukazky téch nejmensich
pacientd tésné po zjisténi diagndzy
a poté po nékolika mésicich intenziv-
ni Iékarské péce: byly vidét velké po-
kroky ve vyvoji a motorice téchto ma-
lych déti. Zajimavym a plsobivym byl
vstup doktorky Laury Cadamosti, kte-
ra zdlraznila, ze ,dité se zdravotnim
postizenim je predevSim dité”, a toto
nazyva ,nulovym bodem®. Dale upo-
zornila na dulezitost duvéry ve vlastni
limity a také na to, Ze zkuSenost se
neda vypravét, ta se musi Zit.

Autorka texti:
Mgr. Be. Jitka Kratinova



INFORMUJEME

Informace €. 91-2021 (Publikace o elektrickych vozicich)

Ministerstvo primyslu a obchodu CR
ve spolupraci s NRZP CR a Uradem
pro technickou normalizaci, metrologii
a statni zkuSebnictvi vydalo publika-
ci s nazvem Pravodce regulatorni-
mi pravidly pro oblast elektrickych
vozika.

Na nasSem ftrhu je v soucasné dobé
velké mnozstvi elektrickych vozikl
a neni jednoduché se zorientovat
v mnozstvi technickych parametr(
a spravné si vybrat. Pravé proto vznikl
tento manual, ktery chce co mozna
nejsrozumitelnéji popsat stavajici
legislativu v oblasti elektrickych voziku.
Chceme tak lidem s omezenou hyb-
nosti usnadnit vybér a ochranit je pred
nepoctivymi a klamavymi praktikami.

Manual je ¢lenén do dvou &asti, v prv-

Spolecenska rubrika

ni najdete informace pro uZivatele,
druhd &ast je vénovana spisSe vyrob-
cim a dovozclm elektrickych voziki
¢i prodejcam pfi jejich distribuci.
Véfime, Ze publikace se stane prak-
tickym pomocnikem a privodcem
pro ty, ktefi jsou postaveni pfed ukol
zorientovat se v tizivé zivotni situaci.
Publikaci v elektronické podobé na-
jdete na webu NRZP CR v &asti do-
kumenty: https://nrzp.cz/2010/05/05/
dokumenty-k-problematice-ozp/.
Publikace vyjde v listinné podobé
a budeme ji distribuovat na vSechna
nase pracovisté v republice, kde si ji
budou moci zajemci vyzvednout. Dale
ji poSleme v8em ¢&lenskym a pfidruze-
nym organizacim.

Zdroj: NRZP

Navzdy nas opustili:

Antonin Galar ve véku 85 &r-
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VYZKUM A LECBA

VYZKUM A LECBA

Védci chtéji zjistit vice informaci o okulofaryngealni muskularni
dystrofii

Okulofaryngealni muskularni dystrofie (OPMD) je vzacna forma musku-
larni dystrofie s incidenci 1 pripad na 100 000 obyvatel. Jde o onemocnéni
s pozdnim nastupem, jehoz priznaky se obvykle poprvé objevuji po padesatém
roce véku.

OPMD své ponékud slozité oznaceni ziskala podle vyrazu ,okulofaryngealini®,
ktery znamena, Ze onemocnéni postihuje svaly hornich vicek a hrdla. U lidi
s OPMD se vyvine syndrom pokleslych vicek, tzv. ptéza, a soucasné potize
s polykanim neboli dysfagie. Nékteri postizeni zaznamenavaji i postupné
zesilujici slabost v nohou.

O OPMD jsme hovorili s Anitou H. Corbett, Ph.D., profesorkou biologie
na Emoryho univerzité v Atlanté a uznavanou odbornici na toto onemocnéni.

Jak se pozna OPMD? vétSinu postizenych pfiméje navsti-

Pfiznaky této dystrofie se objevuji az Vit Iékafe, jsou poklesla vicka. Casto
pozdé&ji v Zivoté. Prvni pfiznak, ktery —havstivi oCniho I€kare, protoZe pokud




Anita Corbett, Ph.D.

chtéji néco vidét, musi zaklanét hlavu.
OPMD neni vzdy fadné diagnostiko-
vana, protoZe jednim z jejich hlavnich
pfiznakll jsou potize s polykanim.
Dysfagie mize nastavat z mnoha nej-
riiznéjsSich pfi¢éin a OPMD neni nej-
Castéjsi diagndza. Vétsina klinickych
Iékarll o této nemoci dokonce pravdé-
podobné nikdy nesly3ela.

Jakym zplGsobem se OPMD dédi?

Jedna se o autozomalné dominantni
poruchu, takze pokud vasi rodice trpi
OPMD, mate 50% 3anci, Ze ji zdédite.
Setkala jsem se s lidmi, ktefi védi, ze
se v jejich rodiné nemoc vyskytuje,
a ani se nedaji lIékaisky diagnostiko-
vat, kdyz si poprvé povSimnou pfizna-
kl, protoze védi, o co se jedna. Jini
se o OPMD poprvé dozvédi, kdyz
jsou ve svych 60 nebo 70 letech dia-

rrer.
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gnostikovani. Casto se jedna o osoby,
které maiji déti (a ty opé&t maji déti),
které by touto dystrofii mohly byt po-
stizeny. Jakmile se postiZzeni dozvédi,
ze se OPMD prenasi v rodingé, méli by
podstoupit genetické testy a poraden-
stvi, zejména v pfipadé parq, které se
rozhodnou pro pofizeni déti.

Jakou prevalenci ma OPMD?

V Severni Americe se zda, ze se
OPMD vyskytuje pfedevsim v Novém
Mexiku a v nékterych oblastech se-
verni ¢asti statu New York, stejné jako
ve francouzsky mluvicim Quebecu,
kde se vyskytuje u 1 osoby z 1 000.
Svétové nejvyssSi vyskyt OPMD byl
zaznamenan mezi izraelskymi bu-
charskymi Zidy (pavodem z Uzbekis-
tanu) a predstavuje 1 pfipad na 600
osob.




Jak se OPMD v soucasnosti 1éCi?

Lékafi mohou provést operaci o€nich
vicek, ktera zlepsi kvalitu vidéni posti-
Zenych. MozZna je i operace, pfi niz se
z krku odstrani urcité mnozstvi tkané
tak, aby se zlepsila jeho priachodnost
a usnadnilo se polykani. U déle zijicich
pacientu je v nékterych pfipadech ne-
zbytné tyto chirurgické zésahy opako-
vat.

Co je pricinou OPMD?

Onemocnéni je zpusobeno gene-
tickou zménou, ktera se vyznaluje
abnormdlni expanzi alanin-kédujici
(GCN)n  trinukleotidové  repetice
v exonu 1 polyadenosinového (poly-
[A]) vazebného proteinu jaderného
genu 1 (PABPN1). [Alanin je aminoky-
selina, ktera se pouziva k tvorbé pro-
tein(.] Misto normalnich 10 alanin(
v genu PABPN1 maji lidé s OPMD
11 az 18 alanind.

Jedna se o opravdu malou zménu,
takZze nikdo nechape, pro¢ zplsobu-
je projevy tohoto onemocnéni. Vime,
Ze v dusledku této zmény protein
PABPN1 drzi pohromadé. Tento pro-
tein je zasadni pro expresi zakladniho
genu. Ale protein PABPN1 se vysky-
tuje ve vSech bufkach lidského téla,
tak pro€ OPMD ovliviiuje pravé svaly?
Odpovéd na tuto otazku nezname.

Proc jste se o tuto nemoc zacala
zajimat?

K OPMD jsem se dostala asi pfed 15
lety, protoZe se vénuji vyzkumu protei-
nu ze skupiny, do niz patfi i PABPN1.
V8imla jsem si, Ze ackoli mnozi
vyzkum OPMD jiz provadéli v minu-
losti, nikdo se této dystrofii nevénoval
na urovni svalG. Moje tehdejsi kole-
gyné Grace Pavlath [byvala vedouci

vyzkumu asociace MDA] byla pro-
fesorkou na Emoryho univerzité
a zabyvala se vyzkumem kosterniho
svalstva. Trénovaly jsme spolecné
pulmaraton a pfi jednom béhu pfislo
toto téma na pretfes. Spojily jsme
nase odborné znalosti a zaméfily se
na toto nedostateéné prozkoumané
onemocnéni.

Jaky vyzkum v problematice OPMD
probiha?

VétSina souCasného vyzkumu se za-
méfuje na pochopeni mechanismi
onemocnéni a progrese OPMD. Vy-
zkumnici se zaméfuji na potencialni
IéCbu, ktera mlze bud snizit mnoz-
stvi defektniho PABPN1, nebo feSit
skute€nost, ze defektni PABPN1 drzi
pohromadé. Prozatim byla prozkou-
mana pouze jedna medikace: Slo
o studii z roku 2017, kterou realizova-
la spole¢nost Bioblast Pharma a ktera
se zabyvala toleranci a u€inkem tre-
halézy (Cabaletta) v boji proti samo-
volnému spojovani PABPN1 pfi 1éCbé
OPMD.

V databazi Narodni 1ékaiské knihov-
ny USA je uvedeno celkem 12 klinic-
kych studii souvisejicich s OPMD,
coz naznacuje, ze byl vyzkum zamé-
feny na boj s touto nemoci doposud
pouze omezeny. Je ziejmé, Ze k feSe-
ni OPMD je tfeba vynalozit dalSi Usili.
V souCasné dobé neexistuje zadny
globalni registr pacientt s OPMD,
ktery by byl pro vyzkumné pracovni-
ky, ktefi maji zajem o vyzkum tohoto
onemocnéni, velkou pomoci.

Z anglického originéalu preloZila:
Mgr. Dona Jandova
Zdroj: Quest



60 LET VYZEV, 60 LET PRILEZITOSTIi

Ubéhlo 60 let od doby, kdy 22. srpna 1961 Federico Milcovich a skupina prizniv-
¢l zakladaji v Terstu ITALSKY SVAZ PRO BOJ PROTI SVALOVE DYSTROFII
(I” Unione ltaliana Lotta alla Distrofia Muscolare — UILDM).

12. prosince toho samého roku se za
pfitomnosti Iékaf( a mnoha osobnosti
kona ve velké aule statniho gymnazia
Danta Alighieriho v Terstu (zkracené
,Dante”, zalozeno 1863 jako nejstarsi
gymnazium ve mésté — pozn. prekl.)
ustavujici konference pod vedenim
profesora Doniniho, feditele psychiat-
rické 1éCebny. Je to oficialni zahajeni
¢innosti prvni organizace, ktera se
v ltalii zabyva svalovou dystrofii.
F. Milcovich ma vizi: zaloZit sdruze-
ni, které by spojovalo osoby a rodiny
se svalovou dystrofii. Cilem ma byt
podpora povédomi a znalosti o téch-
to vzacnych onemocnénich pro co
nejvétsi pocet lidi, podpora vyzkumu
a vzdélavani lékarl, aby témto pato-
logiim mohli Celit. V Case, kdy Italie
proziva obdobi ekonomického boo-
mu, jsou to bouflivé roky piné mysle-
nek, boje, vyzev a pfilezitosti. V roce
1961 také vykrocila s UILDM.

Ve stejném duchu se nyni UILDM
pripravuje oslavit 60. vyroéi svého
vzniku.

Oficialni oslavy byly zahajeny setka-
nim s prezidentem republiky Sergiem
Mattarellou. V pondéli 3. kvétna
obdrzela delegace UILDM, slozena

z narodniho prezidenta Marca Rasco-
niho, viceprezidentky Stefanie Pedroni
a poradct Anny Mannara a Enza Mar-
cheschiho, soukromou audienci udé-
lenou prezidentem do Kvirinalského
palace (Palazzo del Quirinale neboli
»Quirinale je oficialni rezidenci prezi-
denta Italské republiky v Rimé — pozn.
prekl.). Setkani bylo pfilezitosti poho-
vofiit o zavazku UILDM k védeckému
vyzkumu, S$kolnimu a pracovnimu
zaclenéni a prolomeni vSech fyzic-
kych a kulturnich bariér.

Pocinaje audienci v Kvirinalském
palaci UILDM propaguje Sest digital-
nich setkani s nazvem ,60 let: To je
teprve zacatek” o problémech, které
asociaci v poslednich letech provaze-
ji. Online setkani se tykaji téchto té-
mat: inkluzivni komunikace (28. kvét-
na), sportu pro vSechny (25. ¢ervna),
védeckého vyzkumu (16. Cervence),
studia a prace jako nastrojii autono-
mie a inkluze (17. zafi) a kvality Zivota
(15. fijna). Na zavérecném slavnost-
nim setkani (10. prosince) budou zmi-
nény uspéchy téchto let i nadchazejici
vyzvy, které na asociaci ¢ekaji. ,Kaz-
dy webindf,“ vypravi Marco Rasconi,
,Zzahrne v idealnim pfipadé 10 let nasi
historie a shrne dosazené vysledky,



prilezitosti a slozitost této doby vzdy
s pohledem do budoucnosti.”

Webinare, které ziskaly zastitu FISH
(Federazione ltaliana per il Supera-
mento dell” Handicap, volné prfelo-
Zeno ltalska federace pro prekonani
hendikepu® — pozn. prekl.), chtéji sle-
dovat historii UILDM pocinaje cili
vytyCenymi Federichem Milcovichem:
~ojednotit vSechny ve spoleéném usili
0 vymyceni svalové dystrofie, jedné
moci, které suzuji ¢lovéka.“ Nejen to,
ale také ,vénovat vefejné a soukromé
prostfedky na vybudovani specializo-
vaného klinického centra s vyzkum-
nymi laboratofemi a kvalifikovanym
Iékarskym tymem, které by slouzilo ke
studiu a Ié¢&bé svalovych onemocnéni*.

Kromé toho se od 4. do 10. fijna také
uskutecni schiizka v ramci Narodniho
dne UILDM (Giornata Nazionale
UILDM), okamzik, ktery zdarazni za-
vazek vUCi lidem s nervosvalovym
onemocnénim.

,UILDM je vizionafska asociace. Jeji
sny se béhem téchto 60 let staly
realitou. Pouhych Sest let po jejim
vzniku, v roce 1967, se jiz zakladaji
prvni sekce UILDM a néktefi Iékafi
zaCinaji diskutovat o svalové dystrofii
a organizovat konference. Clenové,
dobrovolnici a rodinni pfislusnici se
zacinaji prostfednictvim aktivit a akci
seznamovat s asociaci. UILDM si také
zacina razit cestu nejen evropského,
ale i celosvétového dosahu tim, Ze
vytvafi a buduje vztahy s asociace-
mi, které se zabyvaji nervosvalovy-
mi onemocnénimi,“ dodava Rasconi.

A z vymény téchto zkuSenosti, které
se v 90. letech rozsifily, vznika mys-
lenka, Ze i lidé se svalovou dystrofii
mohou sportovat. Powerchair hockey
(neboli florbal na elektrickych vozi-
cich, jediny akcéni sport uréeny pro
lidi s téZkym pohybovym postiZzenim
— pozn. prekl.) pfivezla do Italie prave
skupina mladych ¢lent UILDM, vzni-
kl ale v Nizozemi (v sedmdesatych
letech, v CR existuje od roku 2002
— pozn. prekl.). Ze Spojenych statd
a severni Evropy pfichazeji zkusenos-
ti nezavislého Zivota a budovani cest
osobni autonomie, koncept, ktery se
stane jednim ze zakladnich kamenl
¢innosti UILDM.

Z lékaiskeho hlediska a védeckého
vyzkumu doSlo k velkému posunu ve
znalostech nervosvalovych onemoc-
néni. Prvnim objevem je v roce 1987
protein dystrofin, jehoz nedostatek
je pficinou nejbéznéjsich forem sva-
lovych dystrofii (napf. Duchenneovy
a Beckerovy muskularni dystrofie
nebo dilatacni kardiomyopatie — pozn.
pfekl.). Tento objev je povazovan
za zlomovy okamzik v historii ner-
vosvalovych onemocnéni.

Za podpory UILDM pfichazi pocat-
kem 90. let do Itélie telethon, ktery dal
novy impuls vyzkumu neuromuskular-
nich onemocnéni. (Telethon je provo-
zovan v mnoha zemich svéta, poprvé
se objevil v roce 1949 v USA za uce-
lem ziskani finanénich prostfedkt pro
Nadaci na vyzkum rakoviny. Telethon
je televizni fundraisingova udalost,
trvajici nékolik hodin ¢&i dni, jejimz
cilem je ziskat penize na charitativ-
ni nebo jinou hodnotnou véc; vyraz



pro obdobné rozhlasové vysilani je
radiothon — pozn. prekl.)

L,UILDM vzdy podporoval Iékafsky
a védecky vyzkum, a to diky intenziv-
ni Cinnosti regionalnich pobocek ro-
zesetych po celé Italii (celkem je jich
66 — pozn. prekl.). Tato forma blizkosti
a podpory dostala konkrétni podobu
ve vzniku klinickych center NeMO,
zafizeni, ve kterych je stfedem zajmu
Clovék s nervosvalovym onemocné-
nim se svymi potfebami, a to v pro-
stfedi, které je vice neZ nemocnici
podobné spiSe domovu a rodinnému
Zivotu.*

Poselstvi prezidenta UILDM Mar-
ca Rasconiho: ,Bylo nam 60 let
a chceme pokracovat a byt tady

nadale pro osoby se svalovou
dystrofii. UILDM predstavuje pro
osoby s nervosvalovym onemoc-
nénim pfrilezitost vybrat si a vy-
zkousSet cestu k autonomii, byt
aktivnim ¢lenem vlastni komunity.
Mym snem je dojit do bodu, kdy uz
nas nebude potieba, protoze to by
znamenalo, ze jsme dosahli doko-
nalého zaclenéni a koneéné jsme
porazili svalovou dystrofii.*

Z italského originalu prelozila:
Mgr. Bc. Jitka Kratinova
Zdroj: éasopis UILDM —

www.uildm.org/sites/default/
files/totale%20dm202.pdf

USPOKOJENI Z PRESTRIZENI CTYR STUH

Prezident Neuromuskularnich klinickych center (NeMO) Alberto Fontana vypra-
vi 0 znaéném vyvoji za posledni rok a zaroveri zpétné hodnoti cestu ,téch, kteri
véri, Ze velké vyzvy maji budoucnost a Ze zapal, vaseri a nadSeni pro danou
véc umozni prekonat jakoukoliv pfekazku*.

Ctyfikrat prestfizena stuha, &tyfi nové
zacatky rodici se v navaznosti na hod-
noty, které daly vzniknout myslence
NeMO. Gesto tak staré jako trikolora,
jejiz pvod nachazime jiz v 19. stoleti,
je paméti toho, jaké dlivody budouc-
nost nachazi pro rozvoj toho, co bylo
vybudovano v minulosti. A pravé proto
se okolo této stuhy shromazduje sku-
pina lidi, aby si pokazdé fekli, Zze je
mozné, a to i pfes onemocnéni, které
je trapi, uzivat si Zivota naplno. Pro-

toZze zrod nového neuromuskularniho
centra NeMO je pfedevsim vzkaz, ze
nadéje na moznou budoucnost se
stava konkrétni.

Nova neuromuskularni centra NeMO
v Neapoli, Brescii a Trentu byla v tom-
to duchu pfivitana a oteviena se stej-
nymi emocemi jako pfi otevieni oCe-
kavaného darku. Tfi nové prostory,
které dvojnasobné navysily kapacitu,
pfiemz v sou€asnosti ma sit cen-
ter NeMO 114 vyhrazenych lizek,



21 lazek pro denni stacionar,
10 télocvicen a pres 300 provozo-
vatell, ktefi se zabyvaji nasi komu-
nitou po celé zemi. Kazdé nové misto
s sebou pfinasi stejny model multi-
disciplinarni péce, ktery dal vzniknout
NeMO, i kdyz ve specificnosti kazdé-
ho. Hovofime o zdokonaleni plicnich
a kardiologickych specializaci v NeMO
v Neapoli, doplnéném zkuSenost-
mi ziskanymi v nemocnici Vincenzo
Monaldi, spolu s prostory pro orto-
pedii a pfijimacim prostorem pro déti
v centralni ¢asti oddéleni. Nebo opét
integraéni model mezi statnimi ne-
mocnicemi (Spedali Civili) a univerzi-
tou v Brescii, ktery umozriuje zlepSeni
na poli diagnostiky a védeckého vy-
zkumu v NeMO Brescia, spolu s nad-
hernou zahradou obklopujici oddéle-
ni, kde se nachazi kolotog€, pfistupny
pro ty nejmensi. A nakonec NeMO
Trento se zaméfenim na rehabilitacni
programy v soucinnosti s nemocnici
Villa Rosa di Pergine Valsugana, kde
je v prostoru Sirokych chodeb umis-
téna velka oteviena hala tymu ope-

rator(t. Celé oddéleni pak obklopuje
jedlovy park.

A od lofAského 21. dubna se centrum
NeMO zabyva také technologickym
vyzkumem s NeMOLab, prvnim ital-
skym technologickym pracoviStém,
jehoz poslanim je vyvijet vysoce
inovativni projekty a feSeni, které by
reagovaly na potfeby nasi komunity.
S NeMOLab pokraduje naSe ces-
ta tak, abychom nesklopili zrak nad
slozitosti onemocnéni. To je posel-
stvi obsazené v kazdém pfrestfihnuti
stuhy center NeMO. A pravé tehdy,
kdyZ jsou projekty realizovany v his-
torickém okamziku, kdy se zda, Ze se
vSechno zastavilo, je jejich hodnota
jesté vice vychutnavana s védomim,
ze dosazeny cil neni samoziejmosti.

Z italského originalu preloZila:
Mgr. Be. Jitka Kratinovéa
Zdroj: ¢asopis UILDM —

www.uildm.org/sites/default/
files/totale%20dm202.pdf

SPORT JE PROSPESNY (Studie, ktera to dokazuje)

Neuromuskularni centrum NeMO Sud (,NeMO Jih*, nachazi se v jizni Italii
v provincii Messina — pozn. prekl.) zahajilo studii, ktera ma na odborné drovni
vyhodnotit pfinos sportu u osob s nervosvalovym onemocnénim a ktera si klade
za cil rozSifit pozorovani na co nejvétsi pocet sportovceu. (Gianluca Vita, reditel
neuromuskularniho centra NeMO Sud)

Po mnoho let plati obecné rozSifena
myslenka, ze fyzicka aktivita a dusev-
ni pohoda jdou ruku v ruce. Toto tvr-

zeni je rovnéz platné i v pfipadé osob
s pohybovym postizenim a zejména
téch s nervosvalovym onemocnénim.



Nicméné poznatky o druhu ¢innosti,
intenzité a Cetnosti jsou jesté pfedmé-
tem rokovani, proto neexistuji Zadné
konkrétni pokyny.

Pandemie znamenala pro obrovsky
pocet pacientll preruSeni nejen pra-
videlnych rehabilitaénich aktivit, ale
také naslednych télesnych a moto-
rickych &innosti. Chybély vhodné in-
terakce, spravné podnéty, vztahové
pfilezitosti. Toto vS8echno vedlo k ne-
Cekanému zhorSeni. ROzné studie
ukazaly vyhody fyzické aktivity pfi
nervosvalovych onemocnénich. Nic-
méné existuje stale malo publikaci
s udaji o ucincich pravidelnych sou-
téZnich sportovnich aktivit.
Provozovatelé centra NeMO Sud té-
méf denné shromazduji zkuSenosti
tykajici se pfislusnosti ke sportovnim
tymim nebo federacim a Cinnostem,
které souviseji se sportovanim nas8ich
klientd. Rekli jsme si tedy, Ze zkusime
objektivné zhodnotit dopad sportovni
aktivity na sebevédomi a emocni roz-
polozeni ve skupiné sportovcl a ne-
sportovcU se stejnym onemocnénim.
Cilem studie je ukazat, zda muze
Casté opakovani sportovnich aktivit
mit povahu vhodné doplrikové tera-
pie pfi nervosvalovych onemocnénich
a zaroven pfispivat ke zlepSeni du-
Sevniho zdravi a socialni pohody.
Abychom mohli zahdjit validni studii,
ktera by pracovala s dostateCnym
poctem Uucastnik(l, zapojili jsme do
ni osm center specializovanych na
nervosvalovd onemocnéni. Porovnali
jsme odpovédi ziskané od 38 sportov-
cU s odpovédmi 39 nesportovcl od-
povidajiciho véku a pohlavi.

Skupina sportovcl vykazovala vy-

razné vysSi sebevédomi, ale nejen
to: vyskytly se mezi nimi jen vzacné
pfipady deprese, méli vy3si povédomi
o své identité¢, uvédoméni si sebe
sama a lepsi u€ast v socialni interakci.
Prostfednictvim pfislusnosti k tymdm
a zapojeni se do sportovnich souté-
Zi (bez ohledu na soutézniho ducha
v daném sportu) maji jak dorost, tak
dospéli pfilezitost posilit a v nékterych
pfipadech znovu nabyt pocitu hrdosti
a uspokojeni. To jim pomaha zlepsit
vnimani svych schopnosti, vyjadfeni
vlastnich emoci, jakozto i zajem o so-
cialni kontext. Dokonce pouha ucast
na zavode je uspéch. Sport umoziiuje
neustalé srovnavani se s ostatnimi,
rust prostfednictvim skupiny, podpo-
ruje integraci a socializaci jedince.

Po boku lékafll a nemocnic bude
tfeba zapojit asociace a sportovni
federace, ke kterym tito pacienti
patfi. To bude nesmirné dulezité
pro ziskavani vy$siho poctu pacientd
a zaroven k prohloubeni vztahu mezi
sportem a psychofyzickymi ucinky,
které z toho vyplyvaji. Tato €innost
nam umozni optimalizovat informace,
které slouzi k nastinéni etnosti spor-
tovnich aktivit. Budeme tim schopni
pfedstavit doplikovou lé¢bu u ner-
vosvalovych onemocnéni, kterd bude
pfispivat ke zlepSeni dusevni a social-
ni pohody pacientd.

Z italského originalu preloZila:
Magr. Be. Jitka Kratinova
Zdroj: ¢asopis UILDM —

www.uildm.org/sites/default/
files/totale%20dm202.pdf
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Firma Winnebago predstavila paradni obytnak pro vozickare

Firma Winnebago z amerického statu Minnesota u nas neni mozna pfili§ zna-
ma, ve svété jde v8ak o renomovaného vyrobce obytnych vozu a karavani
vSemozZnych trid i velikosti. Spole¢nost pochopitelné pocitila rostouci zajem
0 obytné vozy, a tak roste — a to jak ziskové, tak po strance sortimentu.
A je velmi prijemné zjistit, Ze vedeni této firmy mysli i na vozickére.

Foto: Winnebago Industries

Winnebago Roam je skvéle promysleny obytny viiz s usnadnénym pristupem.

Obytnych vozl, které jsou uz ,z fab-
riky“ uzplUsobené pro voziCkare, je
na trhu poskrovnu, co si budeme
povidat. Nicméné firma Winnebago
je pfesné tou jednou z mala — ba do-
konce nabizi nékolik takto uzpisobe-
nych obytnych vozl v ramci své fady
zvané v prekladu ,Usnadnény pfi-
stup®. Jmenovité jde o modely Adven-

turer AE, Inspire z velikostni tfidy A
a od nynéjska také nejnovéjsi pfirts-
tek do vozového parku — model Roam.
Roam velikostné spada do tfidy B
a je zalozen na vozu Ram ProMaster,
v USA spadajici pod znacku Dodge
— nicméné pro nas Evropany je to
prakticky stary znamy Fiat Ducato.
Vyhodou typu Roam jsou pochopitel-

®



Skvéle promyslena plosina se ovilada dalkové. Pri cestovani potom diky

CESTOVANI BEZ BARIER

ukotveni pro vozicek slouzi také jako dalsi misto k sezeni.

né stale relativné rozumné rozmeéry
pfi zachovani spousty vyuzitelného
prostoru — a v porovnani s jeho vét-
Simi bratry rovnéz nabizi podstatné
rozumnéjsi cenu.

Klicovym vybavenim vozu Winneba-
go Roam je vysuvna, dalkové ovlada-
na plosina Braun UVN pro usnadnéni
nastupovani a vystupovani. Je potom
dobré védét, Zze béhem cestovani plo-
Sina sama o sobé nepfekazi — ma in-
tegrovana ukotveni pro vozicek, a tak
muze slouzit jako dalSi misto k seze-
ni. Velmi chytré!

JelikoZ vyrobce myslel na vSechno,
interiér je uzplUsoben tak, aby vSech-
ny zasuvky a dalSi uloZné prostory
byly pfistupné i z polohy vsedé. Takto
uzpusobena je samoziejmé i kuchy-
né, ktera zahrnuje ledni¢ku, mikrovin-
ku, dfez a plotnu na vafeni. Velmi pro-

myslena je pak rovnéz pohovka, ktera
se stiskem tlaCitka zméni v postel,
a tak si bez problému da Slofika
opravdu kazdy.
Pfestoze je Winnebago Roam zalo-
Zen na Fiatu Ducato, interiér umoz-
nuje bezproblémovy pohyb i pfi seze-
ni na vozi¢ku, navic je tu kompaktni
koupelna se sprchou a toaletou, oboji
s usnadnénym pfistupem.
Spole¢nost zatim pro model Roam
nezvefejnila cenu, ale vzhledem k ce-
nam velikostné srovnatelnych model(
se da odhadovat zhruba na 100 tisic
dolard, tedy 2,2 milionu korun. Neni
to zrovna lidova cena, pravda, ale
oproti vétSim modelim Adventurer AE
a Inspire je to podstatné méné, jejich
ceny mohou byt dvojnasobné nebo
i trojnasobné.

Patrik Hala

®



Zpristupnovani
v Plzennském kraji

dopravy

lidem

se zdravotnim postizenim

NRZP Plzeriského kraje (véetné AMD
jako jedné z jejich Clenskych organi-
zaci) se od roku 2012 ve spolupraci
s jednotlivymi odbory krajského ufa-
du podili na tvorbé a uskutechova-
ni tzv. Krajskych pland vyrovnavani
pfilezitosti pro osoby se zdravotnim
postiZzenim. Poté, co byl uspésné re-
alizovan prvni Krajsky plan, schvale-
ny Zastupitelstvem Plzeriského kraje
v roce 2013 na obdobi do roku 2018,
probiha nyni realizace planu pro ob-
dobi sou€asné. A jak se ukazuje, pfes
v8echny komplikace zplsobené pan-
demii covidu-19 jde opét o vyborny
nastroj pro vytvareni rovnych pfilezi-
tosti v pfistupnosti staveb, dopravy
a informaci, v pfistupu ke vzdélani
a zdravotni péci, v moznostech ziskat
zaméstnani, vénovat se kulturnim,
sportovnim a dalSim spoleCenskym
aktivitam, ale je to i prostor pro po-
kraCovani obousmérné komunikace
mezi krajem, jeho politiky a ufedniky,
a organizacemi lidi se zdravotnim
postizenim.

Soudasti Krajského planu vyrovnava-
ni pfilezitosti pro osoby se zdravotnim
postizenim na obdobi let 2019-2023
je opatfeni ¢. 3.1.2 (v intencich za-
kona ¢&. 194/2010 Sb. pfi vypisovani
vybérovych ¢&i nabidkovych fizeni
od dopravct disledné vyzadovat to,
aby nové ZelezniCni vozy a autobusy
splfiovaly podminku bezbariérového
pFistupu). To se vyraznym zpusobem
promitlo do parametrd vybérového
fizeni na krajského autobusového
dopravce, jehoz vitéz, spoleCnost

Arriva, v 1été v lofiském roce na regio-
nalni linky Plzefiského kraje nasadila
100 % (celkem 315) nizkopodlaz-
nich autobuslt — coz je naprosto mi-
mofadny a nasledovanihodny posun
v oblasti vefejné silnicni dopravy.
Plzensky kraj se tak stal viibec prvnim
krajem v CR, ve kterém jsou jak MHD
v regionalni metropoli, tak i veskeré
regionalni autobusové linky obsluho-
vany vyhradné nizkopodlaznimi vozy.
Z nové nasazovanych vilaki na
regionalnich tratich v Plzefiském kraji
si pozornost urcité zasluhuji niz-
kopodlazni soupravy RegioShark,
Regionova, RegioPanter a RegioSpi-
der spoleénosti Ceské drahy. Podet
nizkopodlaznich vlaki se postupné
zvy8uje, rozhodné ale nedosahuje
sta procent jako u regionalni dopra-
vy autobusové. Vétsi problémy v8ak
maly pocet skuteCné bezbariérovych
Zelezniénich stanic. Jejich bezbariéro-
vé Upravy navic byvaji administrativ-
né komplikované a finan¢né nakladné
a jsou zpravidla realizovany az v sou-
vislosti s modernizaci té které Zelez-
niéni trati jako celku. Co se tyka poctu
bezbariérovych autobusovych zasta-
vek, s vyjimkou mésta Plzné&, kde jsou
zastavky MHD z 99 % bezbariérové,
neni ve zbytku kraje situace pfilis od-
liSnd od poctu bezbariérovych stanic
Zelezni¢nich. Stavba bezbariérové
autobusové zastavky (bezbariérovy
pfistup na nastupisté, které musi mit
vysku 200 mm nad vozovkou) ovSem
jednak vesmeés probiha na pozemku
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Fotografie z archivu autora — zvefejnéné s laskavym svolenim spole¢nosti
Arriva a Ceské drahy

Foto 1 — Autobus Arriva Foto 2 — Bezbariérovy autobus
na regionalni lince na bariérové zastavce

Foto 3 — Nastup do nizkopodlazniho Foto 4 — Regionova na trati
vlaku Regionova

Foto 5 — Bezbariérova Zelezniéni Foto 6 — Mikrobus dopravy
stanice v obci Konstantinovy Lazné ,0d dvefi ke dvefim* v Plzni

®



CESTOVANI BEZ BARIER

ve vyhradnim vlastnictvi obce a jed-
nak je finanéné i technicky méné
naroénd nez stavba bezbariérové
Zelezniéni stanice. V soucasné situaci
se proto NRZP Plzenského kraje
chce soustfedit na jednani s mésty
a obcemi o moznostech spoluprace
pfi odstrafovani bariér z této Casti
vefejného prostoru. NRZP je samo-
zfejmé& pfipravena poskytnout ob-
cim konzultace jak ohledné& stavby
bezbariérové autobusové zastavky,
tak ohledné jejiho financovani, napf.
v ramci Narodniho rozvojového pro-
gramu mobility pro v8echny.

SpecifiCnost prepravy zdravotné po-
stizenych a pfedevS§im imobilnich
osob ale pfinasi fadu dalSich problé-
mu véetné toho, Ze zdravotni stav
nezanedbatelného procenta téchto
osob si miize vyzadat asistenci i bé-
hem pfepravy aj. Proto se, vzhledem
k témto specifikim, stava celoevrop-
skym trendem kombinovani vefejné
dopravy a tzv. dopravy ,od dvefi ke
dvefim®, kterou provozuji specializo-
vané firmy nebo neziskové organiza-
ce se smluvné zakotvenou podporou
ze strany pfislusnych mést a regiona.
Méla by doplhovat sluzby vefejné do-
pravy vSude tam, kde uzivatel z jaké-
hokoli objektivniho divodu nema jinou
realnou moznost se v realném cCase
pfesunout z domova na bezbariéro-
vou zastavku vefejné Zelezni¢ni nebo

Novi dopravci v Praze

silni¢ni dopravy anebo ze zdravotnich
ddavodl neni schopen v prostfedcich
vefejné dopravy cestovat.

VSsem vySe uvedenym otazkam
zpristupfiovani  dopravy  osobam
s omezenou schopnosti pohybu nebo
orientace byl mj. vénovan krajsky se-
minaf 18. 11. 2021 na Krajském ufadu
Pizenského kraje, kde se projednava-
ly zejména tyto tematické okruhy:

bezbariérova regionalni
autobusova doprava
— spolecnost Arriva,

MHD a sluzby ,Senior
Expres* a ,Od dvefi
ke dvefim“ ve mésté Plzni,

projekt ,Handycars*
— dopravni mobilita osob
se zdravotnim postizenim,

asistovana preprava

klienta jako soucast
terénnich socialnich
sluzeb,

zelezni¢ni doprava,
Zeleznicni stanice

— aktualni vyvoj
odstranovani bariér,
zdravotné postizeni

v systému vefejné dopravy
— spole¢nost POVED.

PhDr. Miroslav Valina

Mikrobusy na objednani pro hendike-
pované budou od roku 2022 zajiStovat
na zakladé vefejné soutéze spolec-

nosti Vega Tour, s. r. 0., a Lutan, s. r. 0.
Aktualné provozovana sluzba mik-
robusi na objednani pro pfepravu




osob s omezenou schopnosti pohybu
a orientace, drziteld prikazad ZTP
a ZTP/P s trvalym pobytem v Praze
(dale jen pfeprava OZP), byla hlav-
nim méstem Prahou na jafe letoSniho
roku presoutézena a od 1. 1. 2022 ji
budou provozovat dva novi posky-
tovatelé. Ve vefejné soutéZi zvitézili
Vega Tour, s. r. 0., a Lutan, s. r. o.
Ti budou provozovat 35 specialné
upravenych vozidel, ktera bude obslu-
hovat persondl specialné vySkoleny
pro tuto ¢innost. Z 35 vozidel bude 25
mikrobus( pro prepravu 3—4 cestuji-
cich a 10 pro pfepravu jednoho pasa-
Zéra. Kazdé vozidlo musi umoZzfovat
pfepravu alespon jednoho klienta na
voziku (elektrickém nebo mechanic-
kém).

V pfipadé potieby smlouvy obsahuji
i vyhrazené zmény umoznujici rozsi-
feni vysoutézenych sluzeb tak, aby
sluzby fungovaly pro celé obdobi
platnosti smluv efektivné. Dosud bylo
v ramci dopravy na objednani v pro-
vozu 27 vozidel.

,Cestovani do prace, k lékafi, za kul-
turou, prateli a tak dal je dulezité i pro
lidi se zdravotnim postizenim, ktefi
ovSem ne vzdy mohou vyuzit vefej-
nou dopravu, byt jsme se v odstra-
fnovani bariér v poslednich dvaceti
letech nesmirné vylepsili. TéSi mé, Ze
kone¢né budeme mit stabilni FeSeni,
které pfinese lidem jistotu, Ze se do-
stanou tam, kam potfebuji,” fekla Mi-
lena Johnova, radni pro socialni politi-
ku a zdravotnictvi.

Kromé telefonickych objednavek bude
nové mozné objednavat tuto specialni
pfepravu pfes webovou stranku cca
od fFijnallistopadu 2021 (kontaktni
Udaje a detaily pro objednavani budou

upfesnény v pribéhu podzimu 2021).
,O mikrobusy na objednani je velky
zajem, proto bylo pfi vybéru nového
dopravce nasim cilem navy$eni poctu
vozl, abychom mohli tuto sluzbu na-
bidnout co nejvice Prazan(im se zdra-
votnim omezenim a také zkrétit Ceka-
ci dobu na objednani. Mikrobusy nam
poslouzily ale i béhem pandemie, kdy
je mohli vyuzivat seniofi star$i osm-
desati let pfi cesté na oCkovani a zpét,
ale také seniofi starSi sedmdesati let
s pohybovym omezenim,“ fika Adam
Scheinherr, naméstek primatora hlav-
niho mésta Prahy pro oblast dopravy.
Na provoz a co nejefektivngjsi vy-
uziti mikrobust bude nové dohlizet
dispeCink ROPID. Cilem je po-
skytnout kvalitn&j8i sluzby a zkratit
Cekaci objednavkové Casy. Soucas-
ni provozovatelé — Societa, v. p. s.,
a Handicap-Transport, s. r. 0. — budou
tuto sluzbu provozovat podle stavaji-
cich podminek do konce letosniho
roku, tedy pro prepravu jesté v letos-
nim roce je mozné objednavat sluzbu
za stavajicich podminek u téchto do-
pravca.

Mikrobusy bude mozZné stejné jako
nyni vyuzivat pro cesty po Praze i do
vybranych stfedoCeskych mést a obci
v bezprostfednim okoli Prahy. Sluzba
bude zpoplatnéna nastupni sazbou
10 K€ a jednotlivym jizdnym ve vysi
40 K¢. PFi cesté z Prahy do pfimést-
skych obci stoji jedna jizda 60 K¢
(jizdné pro déti od 6 do 15 let bude
polovi¢ni, déti do 6 let budou prepra-
veni zdarma).

Detaily o novych podminkach dopravy
na objednani vcetné rozsahu pokry-
tého uzemi: https://pid.cz/prakticke-
-informace/bezbarierove-s-pid/?tab=4



Bc. Michal Prager, MBA

Michal Prager (*10. ledna 1981) pochazi z Brandysa nad Labem — Staré
Boleslavi. Od roku 1987 pobyval pfechodné v Praze, kde od roku 2000 trvale
Zife. Vlystudoval obor vefejna sprava na Metropolitni univerzité v Praze a obor
management obchodu na Central Europe Management Institutu (titul MBA).
Pracoval jako socialni pracovnik v organizaci Asistence, o. p. s., kde byl v roce
2008 spoluautorem Vyzvy za MHD pfistupnou. Pomohl prosadit vznik pracovni
skupiny pro Prahu bezbariérovou a otevfenou na Magistratu hl. m. Prahy, kterou
i 3 roky Fidil. V roce 2009 zaloZil organizaci Pestra, o. p. s. Béhem prace pro
Magistrat hl. m. Prahy se ucastnil nékolika mezinarodnich projektt na odstra-
fiovani bariér ve vefejném prostoru. V roce 2017 byl zvolen mezi 100 nejlepsich
inovator( stredni Evropy do sité New Europe 100. Byl ¢lenem pracovnich skupin
vénujicich se deinstitucionalizaci Gstaviu socialni péce. Plsobil jako zastupitel
a radni na MC Praha 14. Je ob&anskym aktivistou za préva lidi s postizenim.
Momentalné studuje na Karlové univerzité Fakultu humanitnich studii a vede
Pestrou cestovku.

Michale, prosim, fekni nam, jakou
mas diagnézu a jak probihalo tvé
détstvi/mladi. Kdy se nemoc zacala
projevovat a jaky méla prabéh?
Mam diagnézu SMA II. typu. Mamin-
ka si zhruba po jednom roce zacdala
vS§imat, Ze se stavim na vnitfni strany
kotnikd. Obvodni lékarka ji ale posla-
la domu s tim, Ze si kazda maminka Michal
mysli, Ze bude mit postizené dité. Pak g ARTN )

se pres znamého dostala do Motola W 2 sﬂi?mf"
a tam mé diagnostikovali. Chodil jsem
s oporou do péti let. Bydleli jsme na
malém mésté a do Skoly mé& tam ni-

Mas krasnou rodinu. Jak ses se-
znamil se svou Zzenou?

kde nechtéli vzit. Za minulého rezimu
to nebylo bézné, tak jsem musel do
Jedli¢kova ustavu v Praze. Tady jsem
poprvé usedl na vozik a vlastné z néj
uz nevstal.

Byla to moje sousedka v bezbarié-
rovém domeé v Praze. Jeji maminka
je také na voziku. Ja byl Cerstvé po
gymnaziu a ona do né&j zacala cho-
dit, tak ke mné chodila na dou€ovani.



No a néjak se nam to zvrtlo a uz jsme
spolu pres 20 let a mame skoro dese-
tiletou dceru.

Urcité potrebuje$ ke svému vel-
mi aktivnimu zivotu asistenci: Jak
toto resis a jak obtizné je najit toho
spravného asistenta?

Mam S&tésti, ze mohu mit asistenta
v praci. Posledni dobou je ale ¢im
dal obtiznéjsi najit pro tuto praci lidi.
Pak vyuzivam také poskytovatele,
jako je Asistence, o. p. s., a peCovatel-
skou sluzbu. Musim hodné planovat.
Nékdy je to opravdu naroéné.

Jsi €lenem Piratské strany a jsi ak-
tivnim zakladatelem mistniho sdru-
Zeni na Praze 14. Jak ses k politice
dostal a jak reaguji lidé v tvém oko-
li na to, ze jsi télesné postizeny?

To byla takova shoda nahod. V ramci
mého studia a prace jsem zacal hod-
né fesit problematiku bezbariérovosti.
Byl jsem na pracovni stazZi ve Finsku,
kde jsem meél moznost na vlastni kiizi
zazit, jaky je posun v kvalité zivo-
ta Clovéka na voziku, kdyz je mésto
témér plné pfistupné. Byl jsem tam
v organizaci, kterou ved| také Elovék
s SMA, a ten mi vypravél, jak musel
jit on sam do politiky, aby se podafi-
lo tyto véci prosadit. Stal se takovym
mym vzorem. V CR nic z toho nebylo
politické téma. Myslim, Ze je dulezité,

ROZHOVOR

aby lidé s postizenim méli své za-
stoupeni v politice. Moje zkuSenost
je takova, Ze politici po zkuSenosti se
mnou lépe chapou na$e potieby.

Jak vypada tvij bézny den?
Posledni dobou moc béznych dnu
nemam, jelikoz program se mi hodné
méni. Navic jsem zacal opét studovat
— magistersky obor na FHS UK. Rano
mi pomaha asistent, pak jezdime, kde
je potfeba, po praci se snazim véno-
vat se dcefi a ve€er mé chodi koupat
zase asistent.

ot N . -
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Pomahas odstranovat bariéry. Kte-
ry projekt byl zatim nejkomplikova-
néjsi a na jaky jsi nejvic pysSny?

Ted jsem nejvic pySny na to, ze se
mi podafilo prosadit najezdy do met-
ra. Toto feSeni jsem z Barcelony pfi-
vezl uz v roce 2011. Politicka vile se
k tomu podafila najit az v tomto obdobi
a myslim, Ze to spousté lidi ulehilo Zivot.
Na tvoji diagnozu jiz existuje nékolik
léku. Uzivas néjaky a jak ti pomaha?

®



Od bfezna dostavam lék Evrysdi ne-
boli také Risdiplam. Urcité se od té
doby nezhorSuji a mam subjektivni
pocit lehkého zlepSeni. | pokud by
to mélo progresi onemocnéni jen
zastavit, ma to cenu. Poprvé v zivoté
jsem vlastné dostal néjakou nadé;ji.
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Soukromé i pracovné hodné ces-
tujes. Kde se ti libilo nejvice, ktera
zemé té prekvapila pozitivné, ktera
negativné? Jakou zemi povazuje$
za nejméné bariérovou?

Ted uz cestuji trochu méné. Ja vzdy
fikam, Zze necestuji po klasickych turi-



stickych cilech, ale po bariérach. Pro-
fesionalni deformace funguje. Nejvice
pozitivn& mé prekvapilo Spanélsko.
Kromé toho, Ze je tam teplo, je to vel-
mi bezbariérova zemé. Do Barcelony
jsem se opravdu zamiloval. A z mist,
ktera jsem navstivil, se mi nejhare po-
hybovalo v PafiZi a v Bruselu.

Co planujes do budoucna?

Ted planuji hlavné dostudovat magi-
stersky obor Rizeni a supervize so-
cidlnich a zdravotnickych zafizeni na
FHS UK. Zacal jsem také tocit videa
o pristupnosti na svlj YouTube kanal
Bezba svét, kde chci pfinaset pfikla-
dy dobré praxe a predstavovat for-
mou podcastl svét lidi s postizenim.
Po volbach to vypada, Ze bychom se

Ladislav Hykel, DiS.

mohli posunout i nékam dal s feSenim
bezbariérovosti v CR.

Mas néjaky sen?

Mam sen, ze politika vici lidem s po-
stizenim se v CR piblizi naptiklad té,
co maji ve Svédsku, kde lidé s posti-
Zenim mohou Zit co nejsobéstacnéji
a nejsamostatnéji. Stat jim poskytuje
tolik osobni asistence, kolik skute¢né
pottebuji. Ze Zijeme ve stat&, kde mizi
bariéry a lidé s postiZzenim maji pfi-
stup k nejmodernéjSim kompenzac-
nim pomdckam. Zkratka ze Zijeme ve
staté, ktery nas zrovnopravriuje misto
toho, aby o nas pouze pecoval.

Otazky pfipravila:
Veronika Nesmérakova

Zaznam rozhovoru, ktery byl vysilan v ramci rozhlasového edukacniho progra-
mu realizovaného organizaci EAMDA ve spolupraci s AMD v CR (str. 16).

Jstespecialistounapodptirnouplic-
ni ventilaci, kterou se u nas zabyva
spoleénost ResMed, v niz plisobite.
Mnoho pacientu trpicich svalovou
dystrofii ma problémy s dychanim
a praveé firma ResMed, ktera je své-
tovou jedni¢kou ve vyvoji, vyrobé
aprodejizdravotnickych prostredkt
v této oblasti, muze diky témto pFi-
strojim prodlouzit a zkvalitnit zivot
praveé lidem se svalovym postizenim.

Mohl byste étenaiim Fict, jaka je
konkrétni napli vasi prace, jaké typy
pacienti mate na starost a s jakymi

problémy s dychanim se nejcastéji
setkavate? Mam na mysli spanko-
vou apnoi a hypoventilaci pravé
u osob se svalovym postizenim.



Ve firmé ResMed mam na starost
rozvoj domaci plicni ventilace, pfede-
vSim neinvazivni, protoZze ta nebyla
dosud v Ceské republice zavedena.
Existovala pouze neinvazivni podpo-
ra no¢ni spankové hypoventilace, ale
to je pro pacienty s nervosvalovym
postiZzenim pouze polovina toho, co je
trapi! Spankova apnoe, tedy opakuji-
ci se zastava dychani ve spanku, je
nejjednodussi forma poruch dychani
a je relativné snadno odstranitelna
zprlichodnénim hornich cest dycha-
cich trvalym pretlakem CPAPem nebo
zakladnim BiPAPem. VétSim problé-
mem je vSak dlouhodoba nekvalitni
ventilace, tedy hypoventilace, a ta uz
vyzaduje pokrocilejSi podporu plicni
ventilace, jako napfiklad BiPAP ST
nebo iVAPS. Snazim se tedy poma-
hat pacientim, aby dostali adekvatni
podporu plicni ventilace, a ventila¢-
nim centrim, aby ji mohla poskytovat.

Jak se v Ceské republice zije lidem
s neinvazivni plicni ventilaci a jaké
jsou novinky v legislativni oblasti?
Pacienti do této doby méli narok jen
na ten zminény spankovy ventila-
tor. Nové schvaleny zakon 371/2021
o vefejném zdravotnim pojisténi,
platny od 1. ledna 2022, zavadi dvé
kategorie pro neinvazivni ventilaci
a dvé pro invazivni ventilaci podle
urovné zavislosti na ventilaéni podpo-
fe. Pfedpis ventilatoru by jiZ nemél byt
vazany pouze na spankovou labora-
tof, do kterych jsou dlouhé objedna-
ci lhaty, ale mélo by byt schopno jej
predepsat libovolné pracovisté pneu-
mologické nebo neurologické specia-
lizace s mozZnosti provedeni vySetfeni
arterialnich krevnich plynQ, idealné

v kombinaci s respiracni polygrafii,
S nepfetrZitym provozem a zkuSenos-
ti s nastavovanim ventilaéni podpory.
Bude jesté chvilku trvat, nez se podafi
do kategorii v zdkoné registrovat kon-
krétni zdravotnickée prostfedky, ale vé-
fime, Ze nejpozdéji od 1. dubna 2022
by mélo byt mozno pacientim pfede-
psat na poukaz pokrocCily ventilator
s akumulatorem a napfiklad i MPV
naustkem, ktery bude poskytovat ne-
jen nocni, ale také denni ventilaéni
podporu.

Takovy ventilator mohli ziskat pacient
s nervosvalovym onemocnénim do
této doby jen zcela vyjimecné na
zakladé vyjimky stanovené paragra-
fem 16 z aktualné platného zakona
48/1997, nadale se vSak potykali
s komplikacemi pfi vyméné pfislu-
Senstvi, které je nedilnou souc&asti
nastaveni uc¢inné ventilace. Ted
vSak toto omezeni konecné skonci
a pacienti nejen s nervosvalovou
diagnézou budou mit na domaci venti-
laci stejny narok jako jejich kolegové
v podstatné &asti Evropy, a to v€etné
odpovidajici péce, ktera je nedilnou
soucasti domaci neinvazivni ventilace.

Mohl byste prosim ¢étenaram fict,
jaké jsou priznaky hypoventilace,
ktera predchazi respiranimu se-
Ihani? A zda se vibec da takovému
stavu néjakym zplGsobem zabranit
nebo mu predejit?

Pfiznaky hypoventilace a vznikajiciho
respirac¢niho selhani jsou dusnost, za-
pojovani pomocnych dychacich sva-
I, zrychlené dychani, zrychleny tep,
promodravani nehtovych lUzek a rtd
(cyandza), poruchy spanku a poruchy
nalady. Pfipadné miizeme pozorovat



poruchy védomi zplUsobené vysokou
koncentraci oxidu uhli¢itého (hyper-
kapnii), v pocate¢nich fazich ospa-
lost, v t&Z8ich pfipadech zmatenost
az bezvédomi. Znamky hyperkapnie
jsou ranni bolesti hlavy, prekrvené
bélmo a periferni otoky. VSechny tyto
pfiznaky byvaji kombinované s proje-
vy zakladniho onemocnéni.

VétsSina nervosvalovych onemocné-
ni se fadi mezi vzacna onemocnéni
s prevalenci méné nez 5 pacientu
na 10 tisic jedinch. Néktefi potfebu-
ji ventilacni podporu jiz v €asné fazi
onemocnéni. Hypoventilace se ob-
jevuje nejprve ve spanku, typicky
nejdfive ve snéni (fazi REM, kdy je
vyhradné zprostiedkovana brani-
ci), zaroven vSak mUze u nékterych
pacientll tuto fazi spanku narusovat.
S progresi onemocnéni se hypoven-
tilace rozSifuje na celou dobu spanku
a postupné i na dobu bdélosti.
Pfedejit nebo zabranit takovému sta-
vu je sloZité, pokud je to jedna z kom-
plikaci zakladniho onemocnéni, ale
ma jisté vyznam snaZit se védomé
zapojovat hlavni dychaci sval (brani-
ci), myslet na spravnou techniku dy-
chani a pfipadné pouzivat pomucky
k posileni dychacich svall. A pokud
se vyskytnou pfiznaky, nesnazit se
je prehlizet a obratit se na ventilaéni
centrum.

Existuji néjaké techniky anebo po-
miucky, které by posilily dychaci
svaly a tim i zvysily kapacitu plic
nejen u pacientd s neinvazivni plic-
ni ventilaci?

Pacienti se slabosti respiracnich sva-
[0 maji vétSinou oslabenou i ogisto-

vaci funkci dychacich cest, zejména
kasSel. Dalsi nedilnou soucasti respi-
racni péée kromé& domaci neinvazivni
plicni ventilace je zapojeni technik pro
zvySeni objemu hrudniku jednoduchy-
mi pomuckami pro vydechovani proti
odporu a i mobilizaci plicniho sekretu.
Z technickych pomdcek jsou u vétsiny
pacientd splfujicich kritéria pro NIV
rovnéz splnéna kritéria pro uzivani
mechanického insuflatoru-exsuflato-
ru, tj. coughassistu neboli kaslaciho
asistenta.

S oslabenim svald souvisejicich s re-
spiraci je rovnéz oboustranné prova-
zana porucha polykani. Ta mize byt
zlepSena po zavedeni NIV mecha-
nismem moznosti odpocinku téchto
sval(ll, ale zaroven porucha polykani
muze negativné ovliviiovat toleranci
a efektivitu NIV. Proto je u pacientl
dalezité sledovat poruchy pfijmu stra-
vy, zvlasté trvani jednotlivych jidel,
a absolvovat ¢asné nutriéni a logo-
pedické intervence. Casto pacienti
S progresivnimi nervosvalovymi one-
mocnénimi vyZaduji zavedeni PEGu.

Chtél byste na zavér néco vzkazat,
poradit nebo doporugéit?

Rad bych vSechny pozdravil a podé-
koval jim za odhodlani, s jakym boju-
ji nejen se svym onemocnénim, ale
i s rozvijejicim se systémem péce
v oblasti domaci plicni ventilace. Pro
nas, pecujici zdravotniky, je velmi di-
lezité mit v pacientovi sebevédomého
partnera s povédomim o sobé& a svém
onemocnéni a idealné s informacemi
okoli se snazit spolecné nastavit lé¢-
bu tak, aby co nejvice usnadnila zivot.

Otazky pfipravila:
Mgr. Be. Jitka Kratinova
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Problémy a obavy spojené s vakcinaci

autor: Cheryl Alkon

JAK HOVORIT S BLiZKYMI A PE-
COVATELI O OCKOVANIi PROTI
ONEMOCNENi COVIDEM-19

Jako prevenci proti vaznému pru-
béhu onemocnéni covidem dopo-
ruCuji poskytovatelé zdravotni péce
a odbornici z oblasti vefejného zdravi
vSem zpUsobilym osobam, aby pod-
stoupily o¢kovani.

Oc¢kovani chrani pfed nebezpelny-
mi nakazlivymi chorobami jiz po cela
desetileti. Diky vakcinam jsou dnes
détska obrna (polio) a pfiusnice na-
prostou vzacnosti a neStovice byly
eliminovany docela. Od zafi 2021
bylo ve Spojenych statech podano
vice nez 391 miliont davek vakciny
proti covidu-19 s podobnym vyskytem
prechodnych vedlejSich U&inkd, jaky
je bézny u jinych ofkovacich latek,
napfiklad proti chfipce. Mezi bé&zné

vedlejsi ucinky oCkovani patfi boles-
tivost, zarudnuti a otok paze, do niz
byla aplikovana injekce, a kratkodobé
pfiznaky podobné chfipce. To jsou
normalni znamky skute€nosti, Ze si
télo buduje imunitu, a podle Stfediska
pro kontrolu a prevenci nemoci (CDC)
obvykle tyto symptomy b&hem nékoli-
ka dnl odezni.

Stejné jako u kazdé jiné vakciny
i u vakciny proti covidu-19 existuje
moznost alergické reakce na nékte-
rou z jejich slozek. Kazdy Ccloveék,
v jehoZ anamnéze se vyskytuji zavaz-
né alergické reakce, by se mél pred
oCkovanim poradit se svym lékafem
o slozkach ockovaci latky a pfipad-
ném riziku alergické reakce. CDC
zaznamenalo i ur€ité velmi vzac-
né pfipady zavaznych nezadoucich
ucink — krevni srazeniny po podani
oCkovaci latky Johnson & Johnson
a doCasnou myokarditidu (zanét
srde¢niho svalu) po podani vak-
cin Pfizer a Moderna. Za posledni
rok vSak byly ve Spojenych statech
bezpecné& naockovany miliony lidi.
MUDr. Barry J. Byrne, Ph.D., hlavni
zdravotnicky poradce MDA, profesor
a zastupce vedouciho Katedry pedia-
trie Lékarské fakulty Floridské univer-
zity, zdlraznuje, ze pfinosy ochrany
pred vaznym prabéhem onemocné-
ni covidem nebo hospitalizaci v jeho
disledku dalece prevySuji riziko
nezadoucich G¢ink( vakciny.

(=)



COVID-19 A NERVOSVALOVA
ONEMOCNENI

U lidi, ktefi trpi nervosvalovym
onemocnénim, je pravdépodobnost
vzniku zavazné formy onemocnéni
v dusledku expozice covidové infekci
vetsi.

»~Jednim z hlavnich pfiznakd u osob
S nervosvalovym onemocnénim je
snizena schopnost dychani v dusled-
ku oslabeni dychacich svall,” fika
doktor Byrne. ,Dychaci svaly jsou
zcela zasadni pro odkaslavani a uvol-
néni dychacich cest. Jakakoli infekce
covidem-19 muze u pacientll s neu-
romuskuldrnim onemocnénim vést
k vyrazné& vys&i nachylnosti a ke vzni-
ku zapalu plic, nutnosti hospitalizace
nebo smrti.”

Pravé proto je naprosto klicové, aby
se lidé s jakymkoli nervosvalovym
onemocnénim, jejich rodinni pFislus-
nici i peCovatelé proti covidu-19 oc¢ko-
vali. O¢kovani prokazatelné pomaha
chranit lidi pfed samotnym onemoc-
nénim nebo zavaznym prabéhem
nemoci covid-19 a zaroven zvysuje
ochranu osob v jejich okoli.

Podle doktora Byrneho vétSina
pacientd s neuromuskularnim one-
mocnénim rizika spojena s onemoc-
nénim covidem-19 chape, a proto
podstoupila o€kovani. Bylo prokaza-
no, Ze vakcinace je v jejich pfipadé
stejné ucinna jako u lidi, ktefi ner-
vosvalovym onemocnénim netrpi.
Presvédcit nékoho, aby se nechal na-
ocCkovat, vSak muze byt slozitéjsi.

Ti, ktefi maji jakékoli nejasnosti nebo
se ocCkovani obavaji, mohou uvitat
vice informaci, pokud jim je poskytne
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MUDr. Barry J. Byrne, Ph.D.
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nékdo blizky z divéryhodnych zdroja,
které je ujisti, ze vakciny jsou bezpec-
né. Pomoci mize i apel na nutnost
chranit ¢lena rodiny nebo blizkého
pritele, ktefi trpi nervosvalovym one-
mocnénim.

PROC BY SE MELY NECHAT
OCKOVAT BLiZKE OSOBY

Rychlé S§ifeni varianty delta, jedné
z mutaci viru covidu-19, ktera se
z Clovéka na ¢lovéka prenasi snadné-
ji nez pfedchozi kmeny viru, vyznam
oCkovani déle zesiluje. ,U kazdého
infikovaného je v ramci jedné domac-
nosti vysoce pravdépodobné, zZe virus
pfenese na ostatni €leny, véetné ko-
jencl a déti,” fika doktor Byrne.

.Pokud stéle vahaji, méli by se sami
za sebe postavit pfimo lidé s ner-
vosvalovym onemocnénim a dat
ostatnim védét, Ze ochrana pred
covidem-19 je nezbytnou soucas-
ti péle, ktera jim je poskytovana.

(®)



Clenové rodiny mozna budou mu-
set pfekonat své vlastni obavy
macnosti,” fika.

Spoléhat pouze na noseni rousek
a dodrzovani bezpecné vzdalenos-
ti nemusi k zabranéni infekce sta-
¢it. ,Vylou€eni kontaktd, ke kterym
dochazelo na poc€atku pandemie,
ma své duasledky,” dodava doktor
Byrne. ,PferuSeni Skolni dochazky
a socialnich kontaktl se odrazilo na
duSevnim zdravi lidi. Chceme, aby
tato interakce napfisté zlstala za-
chovana, avSak bezpec€né. Socialni
izolace ma na jedince z komunity
pacientd s neuromuskularnimi one-
mocnénimi silné negativni dopad.”

OCHRANA KOMUNITY

| oCkovani lidé se mohou nakazit
virem covidu-19, CDC vSak uvadi,

Zdravotni sestry budou moci
pomucky

ze tyto pfipady jsou vzacné a pribéh
onemocnéni byva mirny. U lidi s akut-
ni infekci je v tomto pfipadé mnohem
méné pravdépodobna nutnost hospi-
talizace nebo pouziti ventilator(, coz
napomaha zmirnéni zatéze zdravot-
nického systému a uvolnéni zdroju
pro jiné pacienty, ktefi je potfebuiji.
Oc¢kovani, noseni rousek ve vnitf-
nich prostorach vefejnych zafizeni
a pravidelné myti rukou je tim nejlep-
§im zpUsobem, jak pfispét k ochrané
téch, ktefi jsou zavaznym priibéhem
onemocnéni covidem zraniteln&jsi.
Cheryl Alkon je nezavisla autorka
Zijici v Massachusetts.

Preklad z anglického jazyka:
Mgr. Dona Jandova

Zdroj: Quest

od ledna predepisovat nékteré

Zdravotni sestry budou moci od pristiho roku za urcitych podminek
pfedepisovat nékteré zdravotnické prostredky, jako jsou obvazy, stahovaci pun-
¢ochy nebo pomdcky pro pacienty se stfevnimi vyvody a inkontinenci. Umozni
Jim to novela zakona o vefejném zdravotnim pojisténi. Podle dfivéjsich vyjad-
feni ministerstva zdravotnictvi by tato zména méla pomoci pfedevsim v domaci
pédi. Podle prezidentky Asociace doméci péde CR Ludmily Kondelikové jde
o prvni krok k posileni pravomoci sester. Sestry v domaci péci by chtély
v budoucnu napfiklad také samy predepisovat oSetrovatelsky plan pacienta.

Zakon uvadi, Ze sestra bude moci
predepisovat nékteré zdravotnické
prostfedky v rozsahu, ktery stanovi

oSetfujici lékaf. Tedy pokud se IéCba
u pacienta nebude ménit, mize zdra-
votni sestra opakované predepisovat



napfiklad kryci materialy, jako jsou na-
plasti, obinadla &i materidly k podpofe
hojeni a ¢isténi ran, dale pomucky pro
pacienty s inkontinenci, se stfevnimi
vyvody a také prostfedky pro kompre-
sivni léc¢bu, tedy stahovaci obinadla
Ci pun€ochy. Nyni je nutny vzdy pred-
pis od Iékafe. Pokud se ale napfiklad
zméni hojeni rdny a bude potfeba jiny
typ kryciho materialu, podle zastupct
domaci péce bude opét nutné zadat
Iékare.

Nynéjsi zména je podle Kondelikové
prvni vlastovkou, ktera by méla pfispét
k posileni kompetenci sester. Stejné
to vidi i prezidentka Ceské asociace
sester Martina Sochmanova. Podle ni
zména pomU(ze také stomickym se-
stram v ambulancich a sestram, kte-
ré se zabyvaji hojenim chronickych
ran. Stomické sestry pecuji o pacienty
s umélymi vyvody stfev & mocovych
cest.

snimame to jako velice pozitivni
a vstficny krok, stalo nas to hodné
usili. Bude zapotfebi jesté mnoho
dal8ich provadécich vyhlasek a uko-

nu, aby to mohlo vejit do praxe,” fekla

Kondelikova. Zatim podle ni neni jas-
né, za jakych podminek budou moci
sestry pomucky pfedepsat, v jakém
mnozstvi €i jaké budou podminky
uhrad od zdravotnich pojistoven.
Sestry v domaci péci by podle Kon-
delikové uvitaly mit kompetenci pfe-
depsat pomucky zcela samostatné.
.Lékaf neni odbornikem v oSetfova-
telstvi. Sestra domaci péce je v Cas-
t&jSim kontaktu s pacientem, zna
i souvislosti. Mame dojem, Ze lépe
uréi specifickou pomucku, ktera je
pro pacienta vhodna,“ uvedla Konde-
likova. Zaroven zastupci domaci péce
usilovali o to, aby sestry mohly stano-
vit samostatné rozsah a obsah oSet-
fovatelské péce ve vlastnim prostie-
di, tedy napfiklad to, jak Casto bude
pacient potfebovat navstévu sestry.
LZatim vSechno musime konzultovat
s praktickym |ékafem, i ty sesterské
zalezitosti. To bude nase dalSi snaha,”
poznamenala feditelka asociace.
Zastupci domaci péce nyni ocefu;ji
to, ze podle posledni novely zakona
0 provozu na pozemnich komunika-
cich budou mit jednodu$si parkovani
pfi pfijezdu k pacientovi. ,Ale jesté
by nam velice pomohlo, kdybychom
mohli parkovat na modrych zénach,*
doplnila Kondelikova.

Podle koncepce domaci péce, ktera
loni v listopadu vySla ve véstniku mini-
sterstva zdravotnictvi, je v Cesku 510
poskytovatell domaci péce, ktefi maji
celkem 815 pracovist. V domaci péci
je ro¢né lé€eno asi 150 000 lidi.

Zdroj: CTK
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Vapnik a jeho dilezitost nejen pro nase svaly a nervy

Vépnik (chemicka znacka Ca, latinsky calcium) je v lidském téle nejvice za-
stoupeny mineralni prvek. Je nezbytny pro zdravy vyvoj a rust kosti a zubud. Je
velmi ddlezity pro praci svalil a nervd, tvorbu enzymu a hormond, pomaha ke
spravné funkci srdce, cév, krevniho tlaku, metabolismu. Také pomaha udrzovat
spravnou srazlivost krve.

Vapnik se v naSem téle nachazi hlav-
né v kostech a kosti jsou také jeho za-
sobarnou. Kromé toho mame vapnik
také v krvi a ve svalech. Vapnik je fa-
zen do skupiny mineralnich latek po-
tfebnych pro lidské télo. Je nezbytné,
aby se pravidelné vyskytoval prede-
vS§im v naSem jidelni¢ku. Doporuéend
denni davka je v zavislosti na véku
800-1000 mg u déti, 1200-1300 mg

pro adolescenty, pro dospélého
Clovéka se denni davka pohybuje
v rozmezi 800-1300 mg (dle pohlavi,
véku, fyzické aktivity). Vapnik je pro
nase fungovani totiz zcela nezbytny
a zejména s pfibyvajicim vékem ho
v organismu ubyva, protoze se z po-
travy bez problému vstfebava zhruba
do 35. roku Zivota.

(+0)



Dulezity pfitom neni pouze dostatek
samotného vapniku, ale i vitaminu
D, ktery zvySuje vstfebavani vapniku
stfevni sliznici, pomaha pfi ukladani
vapniku do kostni hmoty a snizuje
jeho vylu€ovani ledvinami. Pro vyuzi-
ti vapniku v téle je dulezity i hofcik,
vitamin K (podili se na zabudovani
vétsi davky vapniku do kostni hmoty)
a draslik (zamezuje nadmérnému vy-
plavovani vapniku z kosti).

ROLE VAPNIKU V LIDSKEM TELE

» Je stavebni soucasti naSich
kosti a zubd.

* Je nezbytny pro svalovy stah
a umoznéni pohybu svalu.

*  UmozZriuje nervosvalovy pfenos
vzruchu a také spravnou funkci
pfevodniho systému srdce.

«  Ulohu méa i v procesu
srazeni krve.

« Je ucinny pri prevenci rakoviny
tlustého streva.

»  Posiluje pater, pomaha zmirnit
bolesti zad a udrzuje kosti
v jejich spravném tvaru.

»  Zabrariuje artritidé
a osteoporoze.

«  Uginné udrzuje optimalni téles-
nou hmotnost, a to u muzu
i Zen, nedostatek vapniku mize
nasledné zpusobit obezitu.

*  Ochrariuje srdce.

*  Udrzuje optimalni tlak
v tepnach.

»  Zabrariuje tvorbé ledvinovych
kamen, kontroluje hladinu pH.

+ Je uZite€ny pro snadnéjsi pohyb
Zivin pres bunééné membrany.

NEDOSTATEK VAPNIKU

Nedostatek vapniku se nazyva hy-
pokalcemie. Mezi symptomy nedo-
statku vapniku patfi svalova bolest
a zaskuby, kieCe, vysoky krevni tlak,
paradontdza, osteoporéza, nespavost
¢i artritida. Dale brnéni v rdznych ¢as-
tech téla (pfedevsim v prstech a jazy-
ku), Fidnuti kosti, zubni kazy a dalSi
onemocnéni zub(, problémy s pamé-
ti, deprese, nespavost, unava, poti-
Ze s travenim, prdjmy, ldamavé nehty.
U osob vysSiho véku mlze nedo-
statek vapniku zpusobit i zmatenost
nebo demenci.

U lidi s nedostatkem pohybu, nedo-
stateCnym pfijmem vapniku, u star-
Sich lidi, zen v menopauze i po ni
dochazi k ubyvani vapniku z kostni
hmoty. Rovnéz pokud je vapnik po-
tfeba pro jiny proces v téle, vyplavuje
se z kosti a zubu. Nedostatek vapniku
se muze projevit zvySenou lamavosti
a Fidnutim kosti (osteoporéza). Kosti
jsou kiehké, snadno se lamou a zlo-
meniny se obtizné a velmi zdlouhavé
hoji.

K nedostatku vapniku v organismu
muze vést i nadmérna konzumace
alkoholu, nadmérné soleni (stl zvy-
Suje vyluovani vapniku), vysoky pfi-
jem kofeinu (vapnik se v téle Spatné
vstfebava), nadmérna konzumace
colovych perlivych nealko napoju
(obsahuji  kyselinu fosfore¢nou, je-
jiz nadbytek se z téla vyplavi spolu
s vapnikem), nadmérna konzumace
kyselinotvornych a priimyslové zpra-
covanych potravin.

NADBYTEK VAPNIiKU
Predavkovani vapnikem mize vznik-



nout pfi pravidelnych davkach vyssich
nez 2 500 mg za den. Pak muaze dojit
napfiklad k vzniku ledvinovych kame-
nd u lidi se sklonem k jejich tvorbé i
negativnimu ovlivhovani vstfebavani
nékterych minerald, tfeba zinku, hof-
Ciku a zeleza.

VAPNIK VPOTRAVINACH A JEHO
VSTREBATELNOST

N4&s organismus si vapnik sam nevy-
tvafi, musi byt dodavan vyzivou. Po-
travinami bohatymi na vapnik jsou ne-
jen znamé mlécné vyrobky, ale i ryby,
zelenina (kapusta, brokolice), ovoce
(pomerance, fiky), lusténiny, ofisky,
seminka, mandle. Vyznamnym zdro-
jem vapniku je mak.

Kromé pfijmu vapniku z potravino-
vych zdrojli je rozhoduijici i jeho vstfe-
batelnost v téle, ktera je kolem 30 %
z mléénych vyrobk(, oproti tomu
z rostlinné stravy je vstfebatelnost
pfiblizné 10 %.

Vstiebatelnost vapniku z listové ze-
leniny se pohybuje maximalné kolem
10 %. Vice vapniku ziskdme z brukvo-
vitych rostlin, jako je kapusta, hofcice
nebo brokolice. Vstfebatelnost u této
zeleniny je kolem 30 %. Obtizngjsi
vyuziti vapniku ze stravy zpusobuji
Stavelany (Spenat, reven).

Fazole, ofechy a rzna seminka jsou
stfedné hodnotnym zdrojem vapni-
ku. Pokud je ale dopfedu namocCime,
vstfebatelnost se zvysi. Toho se vy-
uziva i u rliznych rostlinnych napoja
(tzv. rostlinna ,mléka“), z nichz dosta-
neme vapnik do téla mnohem snaz
nez z puvodni suroviny.
Vstfebatelnost vapniku je podminéna
dostatkem vitaminu D, hof&iku, man-
ganu a fosforu. Na jeho vstfebavani
ma také vliv obsah tuku. PfFi jejich vys-
§im obsahu ve stravé se vapnik ne-
vstfebava, jak by mél. V tomto ohle-
du je nevhodna napfiklad smetana.
S mnozstvim vapniku v téle jsou pro-
vazany i sacharidy. Jejich nadmérna
konzumace zvySuje vylu€ovani vapni-
ku modi.

A CO NAPSAT NA ZAVER?
Vapnik je z téla pribézné vyluCovan
— mod¢i, stolici, potem. Pokud je jeho
pfisun nedostate¢ny, organismus,
aby udrzel jeho obsah a zaijistil zivotni
funkce, zacne vyuzivat vapnik obsa-
zeny v kostech. Proto je konzumace
vapniku tolik dulezita.

Je v8eobecné doporucovano zhru-
ba od 40 let pfijimat vapnik nejen ve
stravé, ale také formou potravinovych
doplriikd. A nejvétsi porce vapniku si
mame nechat az na odpoledne nebo
vecer, kdy ho télo umi zpracovat nej-
efektivnéji.

PaedDr. Jitka Molitorisova

Zdroj: internet, Léciva moc vitaminda,
bylin a mineralnich latek
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Rekondi¢ni pobyt v Chorvatsku 2021

Chorvatsko milujeme. Travili jsme tam
vice nez 20 let kazdy rok dovolenou.
Poprvé jsme se vydali do Chorvatska
v Cervnu v roce 1999 s cestovni kan-
celafi CEDOK. Jelijsme po vlastni ose
autem a bydleli jsme v malém hotelu
v bezprostfedni blizkosti plaze v Omi-
Si. Pfistup na plaz byl sice velmi krko-
lomny, asi po 4 vysokych schodech,
ale tenkrat jsme to jesté zvladli. Do
mofre jsme se také dostali bez vétSich
problémi diky molu, na které jsme
odlozili berle a mohli hned plavat. Ty-
denni pobyt nam pfiSel hodné kratky,
takze jsme zacali mapovat pobfezi,
kde by na plazi bylo podobné molo
a usnadnilo nam pfistup do vody. Pro-
jeli jsme kus pobfezi smérem na jih
a na zpatecni cesté jsme uz dost vy-

= o

e A ’&d
bazénu-s morskou vodou a zveddakem (Roomer)

¢erpani jizdou v auté, vedrem a chlzi
z parkovisté na kazdou plaz udélali
posledni zastavku na Makarské. Ces-
tou Put CvitaCke jsme pfisli na plaz
hotelu Biokovka a to bylo ONO! Bez-
bariérovy pfistup a molo. Méli jsme
Stésti, Ze v prvnim domé u plaze méli
v terminu, ktery navazoval na pobyt
v Omisi, volno. A bylo to jasné! Od té
doby jezdime na stejné misto. Vétsi-
nou jsme byli ubytovani v soukromi
a 2x jsme vyzkouseli i hotel Biokov-
ku. Postupné jsme si prodluzovali po-
byt az na 3 tydny. A béhem té doby
jsme se téméF kazdorocné potkavali
s Ucastniky rekondi¢nich pobytd AMD.
Navazali jsme spoustu pratelskych
vztah( nejen s lidmi od nas z Ceska,
ale i s domorodci. Vibec nam neva-

Je-more studené, je ndm dobre ve vyhfivaném
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dilo, ze jsme diky skladbé turistll na
plazi (domaci pacienti, ktefi méli la-
zensky pobyt v hotelu, nebo cizinci
s télesnym postizenim, ktefi vyuzivali
plazovou bezbariérovost) ob&as ztra-
tili pfehled, jestli jsme jesté v Janskych
Laznich na IéCeni, nebo na dovolené.
Uzasné bylo ranni plavani pfi vychodu
slunce, kdy voda byla kfistalové Cista
a osvézujici. Podnikli jsme nékolik
vyletl lodi, autem; naprosto nezapo-
menutelny byl z&Zitek z jizdy autem
na nejvyssi horu Biokova Sv. Jure.
Béhem 20 let se postupné vylepSova-
ly i podminky pro télesné postizené,
na plazi na molu byl instalovan zve-
dak do vody, vylepsili molo se zabra-
dlim, probéhla rekonstrukce hotelu se
zfizenim bezbariérovych pokoju.
Domu jsme se vraceli vzdy plni ener-
gie a s posilenou imunitou, zlepsili si
télesnou kondici (plavani v mofi pova-
2Uji za jednu z nejlepSich |é€ebnych
procedur), vzdy jsme se tésili na dal-
§i pobyt a jesté pred odjezdem domu
jsme si udélali rezervaci na pristi rok.

Letos, bohuZel, se nam zdravotni stav
natolik zhorsil, Ze nam zkomplikoval
a prakticky znemoznil uskutecnit pla-
novanou cestu na Makarskou a rezer-
vaci v soukromi jsme museli zrusit.
Nahodné jsme se v prubéhu léceb-
ného pobytu v Janskych Laznich do-
védeéli, ze AMD po jednoroCni pauze
kvuli covidu opét pfipravuje rekondic-
ni pobyt na Makarské. Okamzité jsme
se pfihlasili jako nahradnici a méli
jsme nesmirné $tésti. VYSLO TO! Ra-
dost to byla prevelika, nebot to byl je-
diny zpUsob (doprava bezbariérovym
autobusem, ubytovani v bezbariéro-
vych pokojich na hotelu a pomoc asi-
stentd), ktery nam umoznil opét stravit
asponl 10 dni u mofe. A bylo to nad-
hernych plnych 10 dni. Poprvé jsme
mé&li moznost nejen se vidat na pla-
Zi, ale také byt ¢leny celého tymu re-
kondi¢niho pobytu. Cesta autobusem
byla diky zkuSenym Fidi€¢im naprosto
bezproblémova a rychla, ubytovani
v bezbariérovych pokojich pfijemné
a komfortni, stravovani diky dobré or-
ganizaci a naasovani rovnéz pohodl-
né a chutné, ochotné, kvalitni a profe-
sionalni pomoci obou asistentl nelze
nic vytknout, jen ji pochvalit.

Cestou dom( jsme méli jesté jedno
velké §tésti, Ze nas Fidi¢i autobusu
cestou z Kladna dokonce vysadili
pred nasim domem ve Stodulkach.
Jsme moc vdécéni, Ze jsme méli moz-
nost stravit tzasnych 12 dni (v€etné
cesty) s vami vSemi a velké podéko-
vani za perfektni pfipravu a organiza-
ci rekondice patfi Petru Prochazkovi.
Nezbyva na zavér nez si prat, aby
bylo zase néjaké ,pfisté“, na které
bychom se mohli tésit.

Jana a Josef Tichych, Praha
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Kurz socialni rehabilitace v Tremosné

Kurz se uskutecnil v Domé Exodus
v TfemoSné ve dnech 4.-9. 10. 2021.
Do kurzu nastoupilo a kupodivu i kurz
dokoncilo vSech 8 ucastnika.

Kurz zacal v pondéli obédem, po ném
ihned nasledoval ostry nastup — kera-
mika. Do rukou se nam dostava polo-
tovar misky. Je z keramicke hliny, jesté
vlhky a docela tvarny, nékdy az moc.
Ukolem je zagistit okraje, vyhladit, pFi-
padné i vytvarovat ozdobny okraj. Hli-
nu se podafilo zkrotit, vytvor se misce
podoba, zbyva jen nechat vysusit, vy-
palit v peci, opatfit glazurou, opét vypa-
lit a ve Ctvrtek je miska hotova.

Dalsi dny jsou podobné. Po snidani
nastupujeme na pracovisté, nasledu-
je obéd a po obédé opét prace. Pod
vedenim pani Jany a pana Jirky jsme
dokazali zhotovit spoustu zajimavych
vyrobkl. Keramické misky jsme jiz
zminovali. Vazy ze sklenic od napojl
omotané provazkem a vazy malova-
né kfidovymi barvami, 1Zicky zdobené
Fimo hmotou. Pfi vyrobé& gelovych
sviCek jsme se tak osvédcili, Zze jsme
byli poZzadani i o vyrobu svicek pro
stdnek Exodu na jarmarku. Na textilni

tasky jsme fixy malovali rizné obraz-
ky a ornamenty, vypalovani obrazku
na krajeci prkénka bylo také naroc-
nou disciplinou. Pfi praci s hlinou
a barvami byly naSe ruce ¢asto znac-
né uspinéné, a proto poradatelé akce
nezapomnéli ani na to — odlévali jsme
do forem voniava mydia.

Ve Ctvrtek odpoledne jsme se vydali
do PIzné. Nebylo to do pivovaru, ale
do byvalé papirny. V tamni galerii pro-
bihala vystava fotografii Sportovniho
klubu vozi¢karl Praha ke 30. vyrogGi
jeho zalozeni. Galeristé pojali vysta-
vu specificky, a tak nékteré fotografie
byly ukryty za odlozenym nabytkem.
Dojem z akce nezlepSil ani pfistup
obsluhy sousedici kavarny.




Patek byl hezky, slune€ny podzimni
den. Dvéma mikrobusy jsme se vydali
na celodenni vylet do Blatné. Cilem
byl zédmek, pfesngji zamecky park
a obora. Obavy maijiteld mechanic-
kych invalidnich voziku z naro¢nos-
ti cesty rozptylili pomocnici, ktefi
byli kazdému z nich k ruce. V parku
a navazujici obofe se volné& pohybu-
je pocetné stado darku. Jsou docela
krotci, a kdyz jim nabidnete mrkey,
neodolaji. Voziky je zprvu odrazova-
ly, ale poc¢atecni ostych brzy pfekonali
a mrkev si brali pfimo z ruky. Pfijem-
nou prochazku parkem nam zpestfili
i pavi, v této dobé uz bez své parady.

Od zamku jsme pokracovali na na-
meésti. V Pizzerii Casa Verde jsme se
obcerstvili a poté vydali na zpatecni
cestu.

Jesté jsme nezminili veCerni program.
Ten nebyl organizovan, ale schazeli
jsme se podle toho, jak byl kdo zna-
ven po celodenni préaci. Probirali jsme
predeslou ¢innost a jiné, neméné di-
lezité véci.

Celkovy dojem z kurzu mame pozitiv-
ni. Dobré ubytovani i strava, pfijemny
personal, spousta novych poznatkd
a vecery hezkych setkani.

A na sobotu nam zustalo uz jenom
lou€eni a cesta dom.

Na zavér bychom chtéli podékovat
za organizaci pobytu pfedevsim pani
Zuzané Vojackoveé, dale zaméstnan-
cum Exodu pani Jané a panu Jirkovi,
ktefi pro nas pfipravili zajimavy pro-
gram (hlavné pracovni), i dal§im, ktefi
se 0 nas cely pobyt starali.

A co pristi rok? Kurz opét bude!

Véra FurisSova a Josef Osmancik




Probéhl 1. rekondiéni pobyt v Hornim Bradle

V sobotu 14. srpna v odpolednich ho-
dinach se seslo 42 ucastnikd rekondi-
ce v pékném prostredi stfediska Oaza
srdce. Po ubytovani jsme si prohlédli
blizké okoli, néktefi vyuZili pékného
pocasi ke koupani v mistnim jezirku.
Pred vecefi vSechny ucastniky re-
kondice srde¢né pfivitala a zaroven
seznamila s organizaci a pribéhem
pobytu vedouci Iva. V planu bylo usku-
teCnit turnaj ve hfe moélkky a pétanque,
pfednasku a trénink paméti. Po vecefi
se UcCastnici sesli ve spolecenské mist-
nosti na seznamovacim vecirku. Pfe-
davanim micku pfi hfe ,Seznameni* si
ucastnici procvi€ili pamét’ a poznali se
s novymi ucastniky.

Nedélni rano bylo zahajeno zdravot-
nim cvi¢enim pod vedenim cvicitelky
Magdy. Na cviCeni jsme se schazeli
tfikrat denné, a to pfed snidani, obé-
dem a vecefi. Po vydatné a zdravé
snidani si zajemci vyzkouseli a po-
trénovali molkky, ostatni se vydali na
prizkum okoli nebo do blizkého lesa
zZjistit, zda rostou houby.

V pondéli byl zahgjen turnaj v mdlk-
kach, kterého se zu€astnilo dvanact
dvouclenych druzstev. Souboj druz-
stev pokraCoval i v utery dopoled-

ne. Vitézi za voziCkare se stali Jana
a Pepik a za chodici Jana a Jana.
V odpolednich hodinach se néktefi
ucastnici vydali na prochazku do bliz-
kého rekreaCniho zafizeni Tesla, kde
se vykoupali v tamnim koupalisti. Jina
skupinka se vydala do nedaleké ves-
ni¢ky Lipka, kde na navrsi stoji zbytky
tvrze, hrobka rodiny Kustos( a pamat-
na lipa, ktera se umistila v roce 2017
na druhém misté v soutézi Evropsky
strom roku. Stafi lipy je odhadovano
na 800 let. Je vysoka 30 m a v obvodu
mé&ii 890 cm.

Stfedecni dopoledne bylo vénovano
prfednasce pani PospiSilové o zdravé
vyzivé a zdravém Zivotnim stylu. Poz-
dé&ji jsme si procvicili pfi feSeni zalud-
nych kvizovych otazek pamét. Vecer
vSem Uc€astnikim zpestfil diskzokej
hudbou k poslechu i tanci. Znamé hity
jsme si radi spole€né zazpivali.

Ve ¢&tvrtek probéhl turnaj ve hie
pétanque. Dopoledne hrali chodici,
odpoledne si zahrali vozickafi. Za vo-
ziCkare obhajili prvenstvi Alenka se
Stépanem, za chodici zvitézila Zdena.
Ostatni se vydali opét na vychazky.
Vecer se konalo vyhodnoceni soutézi
a ocenéni vitéz(l. Nasledovala volna
zébava za doprovodu hudby pani Kvéty.
Na pate¢ni odpoledne byl pfipra-
ven taborak s opékanim Spekacka.
Vecer jsme se seSli naposledy ve
spoleCenské mistnosti, kde ucastnici
podékovali za pfijemné straveny tyden
organizatorce Ivé, AniCce, Mirce a také
Magdé. V debaté probéhlo zhodnoceni
pobytu a naméty na dalsi rekondice.

Pri sobotnim louceni si vSichni slibili,
Ze za rok se radi znovu setkaji.
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Sachovy turnaj O POHAR MDA RIDE 2021

Ve dnech 10. 10. az 15. 10. 2021 se
podafilo zorganizovat XIlll. roénik

$achového turnaje O POHAR MDA
RIDE 2021 spolupofadany jako MCR
télesné postizenych.

Turnaj se uskutecnil ve Velkych Lo-
sinach v hotelu lIstria, kde jsme se
setkali po lofiské ,covidové“ pauze.
Setkani to bylo pfijemné a hlavné vi-
tané, jelikoz fada podobnych turnajl
byla zru8ena, a tak uz se vSichni t&sili
na porovnavani svych Sachovych do-
vednosti po dvouleté pauze. Pfinasim
struéné shrnuti vysledkl turnaje.

Setkani se zucastnilo celkem 42 osob
a z toho 36 hrajicich, takze vyborné
obsazeni, a to doslova, protoze jsme
zabrali v podstaté cely hotel, ktery
nabizi celkem 4 bezbariérové pokoje.

Ale bylo mezi nami celkem 10 vozicka-
fU, a proto néktefi z nich museli byt uby-
tovani ve standardnim pokoji. Aza to jim
patfi muj obdiv a podékovani, ze viech-
no zvliadli s usmévem na tvafi. Hralo
se tempem hry na 1,5 hod. + 30 s/tah
na celkem 7 kol. Celkovym vitézem
se stal Vit Valenta, nejlepsi vozic-
kaf byl Marcel Rezniéek a pohar
MDARIDE 2021 ziskala Irena Badadova.

()



Rekondicni pobyt ve Velkych Losinach
Vazeni pfatelé,

abychom mohli uspokojit pozadavky zajemci o bezbariérové pokoje a nemuseli rozdélovat
pobyt na 2 tydny, ubytujeme Cast ucastniku jako v lofiském roce v hotelu Istria, kde jsou
4 bezbariérové pokoje. Tyto pokoje jsou jiz hotelem potvrzeny. Dalsi 4 pokoje budou
k dispozici v penzionu Horinka. V cené ubytovani je zahrnuta snidané. Ostatni stravovani
si zajisti kazdy sam. Cena pobytu na osobu zatim neni stanovena. V cené budou zahrnuty
naklady na balneoterapii, tedy plavani a oblibeny pobyt v termélnim koupalisti. Lze si téZ
objednat i jiné procedury. Parkovani je zaji$téno v misté pobytu.

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

za AMD v CR Petr Prochazka

MiSTO POBYTU: Velké Losiny — penzion Horinka a hotel Istria
TERMIN POBYTU: 9. 7. - 16. 7. 2022

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

Petr Prochazka
Hrebecska 2674
272 01 Kladno

e-mail: prochap@seznam.cz
kopie na: info@amd-mda.cz
mobil: 603 255 820



9.7.-16.7. 2022

Jméno a pfijmeni:

Adresa bydlisté: PSC:
Datum narozeni: Cislo OP:
Telefon: Prikaz ZTP/P ¢.:

Pouzivam: 1) mechanicky vozik 2) elektricky vozik 3) zvedak

Doprava: 1) vlastni vozidlo 2) zadam o pomoc pfi zajisténi mikrobusu
a) z Prahy

b) z blizkého okoli Prahy (odkud):

Budu mit pravodce: ano — ne

Jméno a pfijmeni pravodce:

Adresa bydlisté: PSC:
Datum narozeni: Cislo OP: Tel.:
Mam zgjem o: termalni bazén - maséaze

Prlivodce ma zajem o: termalni bazén - masaze

Dne: Podpis:




Dalsi planované akce
Rekondi¢ni pobyt u mofe v Chorvatsku — Makarska

Vazeni Clenové,
vzhledem k aktualni situaci nemizeme s jistotou fici, jestli se bude v pfistim roce konat
rekondiéni pobyt na Makarské riviéfe. Pfedbézné je zamluveny termin 20. 8. (odjezd) - 2. 9.

(navrat do Prahy). Pfedb&Zné se hlaste u organizatora pobytu pana Petra Prochézky, ktery
vam doplni vechny informace.

MiSTO POBYTU: Makarska riviéra, hotel Biokovka
TERMINY POBYTU: 20. 8. - 2. 9. 2022

Petr Prochazka
Hrebecska 2674
272 01 Kladno

e-mail: prochap@seznam.cz
kopie na: info@amd-mda.cz
mobil: 603 255 820

~ FRANTOVI UJEL AUTOBUS A ZROVNA , KDYE MU DOSLy ClGA
- JESTE ZE MU NEJDE SEBRAT RIDIEAK

Jan Kodl



ZABAVA

ZABAVA

OBRAZKOVE SVISLE POHADKOVE DOPLNOVACKY

V mnohych pohadkovych pfibézich nechybéji vodnici, postavicky v zeleném
fracku, které s oblibou sedi na vrbach a pfi své ,praci“ se neobejdou bez hrnicka.
Ve vyznacenych poli¢kach se po doplnéni jednotlivych sloupcl vyrazem pro
prislusny obrazek objevi jména dvou obyvatel pohadkovych rybniku, ktera pro
né vymyslel spisovatel Vaclav Ctvrtek (mj. také autor pFib&hd o loupezniku
Rumcajsovi).

Milos Kajzrlik

O 1P+t €
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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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