


NAJEZDOVKY

NAJEZDOVE RNAMPY N LIZINY

NEJVETSI VYBER NAJEZDOVYCH RAMP A LIZIN
PRO VOZICKARE - TEMER 80 TYPU

Pro drzitele prikazu ZTP moZnost ¢erpani prispévku
ve vySi minimalné 90 % z pofrizovaci ceny.

=

- www.najezdovky.cz




asociaci nervosvalovych onemocnéni.

nasSe adresa:

Asociace muskularnich
dystrofikti v CR
Petyrkova 1953/24

148 00 Praha 414

tel.:
+420 272 933 777

webova adresa:
www.amd-mda.cz

e-mail:
info@amd-mda.cz

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

provozni doba:
pondéli:  9:00-12:00
utery:  10:00-12:00
13:00-16:00
streda:  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)

bankovni konto:
Komercni banka, Praha 4
¢. Gictu 30333041/0100
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Asociace muskularnich dystrofikd v CR, ktera sdruZuje
osoby s muskularni dystrofii a dalSimi nervosvalovymi
onemocnénimi, je celonarodni nevladni neziskova
organizace plsobici v Ceské republice. Muskularni
dystrofici patfi k nejvice postizenym osobam, mnozi jsou
odkazani na pouzivani voziku a na pomoc jinych osob
se vSemi negativnimi dasledky, 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 vétSiné zemi svéta jako vyznamna soucast
v boji proti nervosvalovym chorobam a jejich nasledkdm.
Mimo jiné svym ¢lenim poskytuje téZ socialnépravni

poradenstvi.

Dllezitou soucasti cinnosti Asociace muskularnich
dystrofik( je vydavani ¢lenského Gasopisu
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!
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Mili Ctendri,

uz je tomu rok, co jsem prevzala vedeni nasi asociace, a kdy? se dnes ohlédnu zpét,
mohu konstatovat, % to bylo velmi zajimavé, i kdyZ ponékud ndro¢né obdobi.
Navzdory soubéhu obrovské ztrdty v mém osobnim Zivoté, ndsledné odpovédnosti
2a chod asociace a celkové krizové situace ve svété se nam vSem dari lispésné pokracovat
a rozvijet nasi ¢innost, jejimz hlavnim cilem je zlepSeni kvality péce a Zivota lidi
s nervosvalovym onemocnénim.

Stile se snaZime intenzivné komunikovat s institucemi a odpovédnymi osobami
a poukazovat na nutnost zlepSent odborné péce pro dospélé pacienty. Ta bohuZzel stdle
neni na odpovidajici tirovni, coz zpiisobuje problém osobdm, které by mohly podstoupit
nové moznosti lécby vhodné zejména pro pacienty s diagnozou SMA. Je to Skoda, jelikoZ
se na tyto léky cekalo Fadu let, a ti, kteii na takovou 1é¢bu maji ndrok, by ji méli v co
nejsirsi mive vyuzivat. Vzhledem k omezené kapacité specializovanych center se k ni vSak
vSichni nedostanou.

Na ostatni typy svalové dystrofie bohuZel zatim lécba neexistuje, ale védci a lékaFi jsou
optimisticti a ocekdvaji v této oblasti do budoucna pokroky. Jak probihaji souvisejici
klinické studie, si muizete precist v ¢ldnku uvnitf tohoto vyddni Zpravodaje. Ddle zde
najdete mimo jiné pfibéh nasi clenky Hanky, ktery je moznd trochu smutny, ale s dobrym
koncem, ¢ inspirativni slova autorky textu ,, Pfijmi své télo“.

Zdroveri bych vds chtéla vSechny srdecné pozvat na jiz 14. ro¢nik MDA RIDE, ktery by
se letos mél konat v tradi¢ni podobé 11. Cervna 2022, a také na dali Setkdni clentl, kieré
pldnujeme na 16. zdii 2022 opét v Hotelu Clarion v Praze. Dodatecné informace nejen
k témto akcim budeme samoziejmé rozesilat e-mailem a doporucuji sledovat také nase
webové strdanky ¢i nds facebook.

Zdvérem bych vam rdda popfila krdsné jarni dny, doufejme, Ze sychravé pocasi jiz brzy
naplno vystridd to teplé, do kterého vam mohou byt inspiraci tieba ¢ldnky o vyletech, které
vdm v nasem Zpravodaji pravidelné prindSime.

N
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Mgr. Dona Jandovd,
predsedkyné AMD
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Petyrkova 1949/16

148 00 Praha 4 - Chodov
tel.: +420 272 933 777

streda  8:00-12:00
ctvrtek  9:00-12:00
patek 9:00-12:00

PRAHA
MUDr. Radim Mazanec, Ph.D.

vedouci lékaF neuromuskularni
poradny FN Motol

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

Neurologicka klinika 1. LF UK a VFN
Centrum pro nervosvalova onemocnéni
Katefinska 30, 128 21 Praha 2

tel.: +420 224 965 536

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

doc. MUDr. David Kemlink, Ph.D.

PiSEMNE:

Petyrkova 1953/24

148 00 Praha 4 - Chodov

e-mail: info@amd-mda.cz

weboveé stranky: www.amd-mda.cz

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

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. . 0.

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

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

Pfi objednavani na vySetfeni muze 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 kancelar.



UPOZORNENi NA NEZAPLACENE CLENSKE PRISPEVKY ZA ROK 2022

VazZeni ¢lenové,

fada z vas stale nezaplatila clensky prispévek 200 K¢. Termin byl do konce
brezna, presto, pokud jste jesté nezaplatili, ucirite tak, prosim, co nejdrive.
Clenové, kteri prispévek nezaplati, se nebudou moci uéastnit
rekondiénich pobytu a jinych akci porddanych AMD! Po prihlaseni
na pobyt bude poplatek kontrolovan! Véfime, Ze k tomu dochazi
predevsim z toho duvodu, Ze na platbu zapomenete. Doporucujeme @
proto zadani trvalého platebniho prikazu ve vasi bance. Dékujeme! -

JAK NAS MUZETE PODPORIT

[_ Podpofte nas, kdyZ nakupujete! Pokud alespori obc“:as_]
q I U t nakupujete na internetu, zkuste to pfes portal www.givt.cz.
Najdete na ném pfes 1 200 nejznaméjsich e-shopti — a at
uz budete nakupovat véci do domacnosti, obnovovat Satnik
nebo objednavat dovolenou, nase organizace vzdy dostane pfispévek.
JAKNATO:
1. Pridejte si do prohlize€e jednoduché rozsifeni 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 cast penéz
z hodnoty nakupu.

Eisk 5] Nakupujete spiSe prfes mobil? Pak pro vas mame

o aplikaci GIVT. V ni se jednodu$e presmérujete na e-shop
a dale nakoupite, 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 mizete o této moznosti fici i svym pratelam.
LDl’ky, Ze na nas myslite a pomahate nam! J



Vobdobil.1.-31. 3. 2022 oslavili
ZIVOTNi JUBILEUM

tito nasi clenové:

25 lof  Radek Gellner

35 It Miroslav Krepinsky

40 [t Michaela Vosecka

50 lof  Stanislava Mezihorakové, Renata Jeslinkova
55 let  Milan Pafenica, Dana Zajigkova

60 lof  Miluna Gavorova, Véra Landova, Vladimir Dejl
65 lof  Jana Vagnerova, Jan Hildprandt

70 lof  Véaclav Fraj, Alena Kuthejlova, Jarmila Koptarova

Blahoprejeme




ZUCASTNILI JSME SE

Dne 20. 1. 2022 jsme se zuc&astnili
seminafe porfadaného APO (Akade-
mie pacientskych organizaci). Misto
konani bylo jako obvykle v Praze
v sidle AIFP (Asociace inovativniho
farmaceutického prlimyslu) s moznosti
pfipojenionline.Naplnipétihodinového
seminare bylo téma Zaklady spole-
¢enského a pracovniho protokolu,
v dnesdni dobé navysost dllezité. Se-
minar vedla PaedDr. Olga Medlikova,
kter4d dlouhodobé pracuje s nezis-
kovym sektorem. Kromé lektorské
¢innostijefacilitatorkou, konzultantkou,
moderatorkou a autorkou mnoha
nauénych publikaci. V uvodu semina-
fe jsme dostali maly test spoleCenské
obratnosti. Pfedstava, ze by ¢lovék
obstal v rlznych spole€enskych
situacich, se rozplynula. Situaci, do
kterych se ¢lovék vice ¢i méné muize
dostat a dostava, je velka Skala. Ziskali
jsme povédomost o mnoha aspektech
spole€enského a pracovniho protoko-
lu — jak oslovovat a zachazet s tituly,
jaké je protokolarni poradi nejvyssich
predstavitel CR, kdo ma prednost
a jak spravné nékoho predstavit (lisi
se ve spoleCenském a pracovnim
styku). Dale jsme se dozvédéli: jaké
jsou typy spolecenskych pisemnos-
ti (vizitky, komplimentky, pozvanky)
a jak s nimi zachazet, jaké typy darku
jsou vhodné a jak je spravné predat.
Napfiklad kvétiny patfi mezi nejvhod-
nejsSi darky jak v pracovnim, tak spo-
leCenském styku. Cast seminare byla
vénovana vhodné skladbé obleceni
(dress code) pfi rGznych pfilezitos-
tech — do kancelafe, do spolecnosti,
ale i doplinkim ke spole¢enskym pfi-
lezitostem jak pro damy, tak pro pany.
| damy na voziku mohou byt obleCeny

elegantné&, vhodna je tunika doplnéna
kabatkem ¢&i ddmskym sakem, vzdy
boty s plnou 3Spickou. PFfinosné byly
informace o tom, jak by méla probihat
pracovni navstéva, jaké povinnosti vy-
plyvaji z role hostitele a hosta. Zajima-
vou soucasti seminare bylo pojednani
o gastronomii — skladbé jidelnicku
(od aperitivu, studeného predkrmu,
polévky az po kavu a digestiv) a sa-
moziejmé o spravném stolovani,
zasedacim poradku, kde je Cestné
misto (podle tvaru stolu) apod. Zavér
byl vénovan tomu, jak se prezento-
vat pfi spole€enskych pfilezitostech,
a tedy osobnim dovednostem mluv-
¢iho (mimika, vizualni kontakt, postoj
a pohyb a gestika). Obdrzeli jsme
pracovni seSit a byla nam doporuéena
vhodna literatura.

Vyborny a uzite€ny seminar, za ktery
dékujeme!

Dne 24. 2. 2022 jsme se zuc€astnili
¢tyrhodinového online seminafe po-
fadaného APO s lektorkou dr. Olgou
Medlikovou na téma Motivace ahome
office aneb Jak pracovat s lidmi
i se sebou. V Uvodu seminafe jsme
si uvedli pfiklady motivace podle
Maslowovy pyramidy potfeb. Seznamili
jsme se s teorii situaéniho vedeni
(Situational Leadership), modelem
fizeni nazvanym podle tvircd této
teorie — Hersey a Blanchard. Existuji
Ctyfi zakladni skupiny vedeni, vedouci
pracovnik zvoli tu nejvhodnéjsi dle
konkrétni situace a urovné pfiprave-
nosti kazdého zaméstnance. To plati
i na zvoleny typ zpétné vazby (pri-
béZné, periodické, nasledné, ...). Na-
pfiklad jiné vedeni bude potfebovat
skladnik a jiné tvlrce projektd. Velmi



zajimavy byl vhled do existence péti
riznych generaci, které stale v urcité
mife pusobi na trhu prace. Rekli jsme
si, jaka je jejich motivace, priority, co
vyznavaji, jak Ziji, jaké maji ritudly,

hodnoty, ... Vékové déleni generaci
je nasledujici: 1. tiSi tradicionalisté
(7494 let), 2. baby boomers (55—73let),
3. generace X (38-53 let), 4. generace Y
(23-38 let), 5. generace Z (zhruba lidé
mladsi 23 let). Ukazali jsme si, jak se
generace prolinaji, jaké je jejich vza-
jemné souziti nejen na pracovisti, ale
i v roding, jak spolu mohou vychazet,
jak vzajemné jednat a respektovat se.
Rekli jsme si, jak si zachovat pozitivni
naladéni, jaka jsou uskali home office
a jak dulezita je vzajemna komunika-

ce. Dostali jsme doporuc¢eni na vhod-
nou literaturu, moznost zeptat se na
konkrétni véci, které nas v této oblasti
trapi, ¢i se ubezpecit, zda nale jed-
nani je spravné a v souladu s principy
fizeni. V zavéru prezentace byl pouzit
citat z indianské legendy: ,Kazdy ma
v sobé dva vlky. Jeden je spravedli-
vy, vesely, moudry a mily. Adruhy zly,
vztekly, zavistivy a protivny. Vyhraje
ten, kterého krmis.“

Dékujeme za dobre vedeny a pfinos-
ny seminar.

Autorka textu:
Mgr. Be. Jitka Kratinova

ViTANA INTERNETOVA POMOC V OBLASTI ZAMESTNAVANI

V loriském roce spustila Narodni rada
osob se zdravotnim postizenim CR
pracovni portal www.praceprozp.cz.
Tato nova aktivita vznikla hlavné kv(-
li skute€nosti, ze doposud ne kazdy
zameéstnavatel ma dostateCné po-
védomi o vyhodnosti zaméstnavani
osob se zdravotnim postizenim a zZe
se tedy proto nemusi obavat takové
lidi zaméstnat.

Evropska unie
Evropsky socialni fond
Operacni program Zaméstnanost

NABIDKA ZADANI
PRACOVNICH PRACOVNI
POZICE

POZIC PRO OZP
= EE=D

VYBEROVA
RIZENI STATNICH
INSTITUCE

Portal je v podstaté jediny informac-
ni kanal, ktery umoznuje zajemcim
0 praci z komunity osob se zdravot-
nim postizenim bezplatnou registraci
s naslednou nabidkou jejich schop-
nosti a dovednosti potencialnim za-
méstnavatellm z volného i chrané-
ného trhu prace. Zaméstnavatelé na
ném mohou naopak nabizet vhodné
pracovni pozice. Pro obé strany je to
navic portal se dvéma velkymi pfed-
nostmi: zaméstnavatelé nemuseji na
uvedena pracovni mista vypisovat
vybérova fizeni a uchazedi o zamést-
nani psat inzeraty. Samozfejmou sou-
Casti webu www.praceprozp.cz jsou
informace o novinkach na pracovnim
trhu nebo v souvisejici legislativé.

Milo§ Kajzrlik



NOVE ZAKONY A VYHLASKY V ROCE 2022 - VYBER

Novela zakona €. 187/2006 Sb., o nemocenském pojisténi

Novela zakona o nemocenském pojisténi pfinasi zmény zejména v otazce oset-
fovného a naroku na otcovskou. Nové budou moci Cerpat kratkodobé oSetfovné
i blizci pfibuzni, ktefi nebydli s nemocnym v jedné domacnosti, ale pouze se
0 néj po dobu nemoci staraji. Mezi tyto osoby patfi napf. prarodie, sourozenci,
rodi¢e manzell atd. Na dlouhodobé oSetfovné by diky zménam mélo dosahnout
vice lidi. Po novele se podminka naroku na dlouhodobé osetfovné spodivajici
v hospitalizaci nemocného zkratila ze 7 kalendarnich dni na 4 kalendaini dny.
V pfipadé nevyléciteln& nemocnych odpadla podminka hospitalizace uUplné.
Dale se prodluzuje otcovska podpurci doba z 1 tydne na 2 tydny. Novela také
prodluzuje obdobi, ve kterém muze otec nastoupit na otcovskou, a to za situace,
kdy je novorozenec béhem prvnich 6 tydnl Zivota hospitalizovan. O tuto dobu
se prodlouzi obdobi, kdy muze nastat nastup na otcovskou dovolenou.

Zmény v duchodovém pojisténi

Od 1. 1. 2022 dochazi ke zvyseni dichodl pfiznanych pfed timto datem.
Zakladni vyméra dlchodu se zvySuje o 350 K& na 3 900 KE mési¢né. Procentni
vymeéra vSech druhd dichodd se zvySuje o 1,3 % jejich vySe. Procentni
vyméra vSech druhl duchodl se dale zvySuje o dodateénou ¢astku 300 KE.
Pokud ma dlichodce narok na vyplatu vice dichod, tato ¢astka nalezi pouze
k ddchodu, ktery se vyplaci v plné vysi. Dochazi i ke zméné okamziku,
od kterého nalezi navySeni dichodu. Nové navySeni nalezi jiz od 1. 1. 2022,
nikoliv az od splatky dichodu splatné v lednu. To znamena, ze v lednu 2022
dostanou néktefi pfijemci dlichodl doplatek od 2. 1. 2022 do data vyplaty
jejich dlichodd. Novela k zacatku pFistiho roku pocita s navySenim diachodt
nad zakonnou valorizaci o 300 K¢&. Tento trvaly bonus bude stejné vysoky
pro vS8echny, bez ohledu na to, jaky dlichod pobiraji. Dostanou ho ale jen ti, ktefi
budou penzi pobirat uz k za¢atku roku 2022. Lidé, kterym bude davka pfiznana
pozdéji, na navyseni nedosahnou. Primérna penze by tak v pfistim roce méla
se zapoctenim dodateéného zvySeni vzrist pravdépodobné o vice nez 800 K.

Zmény v zakoné ¢. 329/2011 Sb., o davkach pro osoby se zdravotnim postizenim

Od 1. ledna 2022 dochazi v oblasti davek pro osoby se zdravotnim postize-
nim (OZP) a prikazl pro OZP ke zjednoduSeni a zpfesnéni nékterych postupl
tak pro Ufad prace CR. Zmény zavadi novela zakona ¢. 329/2011 Sb., o posky-
tovani davek osobam se zdravotnim postizenim.

PFispévek na zvlastni pomiucku

Od nového roku se seznam klientu, ktefi mohou (pfi spinéni vSech zakonem
stanovenych podminek) ziskat pfispévek na pofizeni motorového vozidla
a na specialni zadrzny systém, roz8ifuje téZ o okruh osob s poruchou autistic-



kého spektra, dale s tézkym funk&nim postizenim, s opakovanymi zavaznymi
a objektivné prokazanymi projevy autoagrese nebo heteroagrese, jez pretrvavaji
i pfes zavedenou lécbu. VySe tohoto pfispévku mize dosahnout az 200 tisic
korun v zavislosti na pfijmu Zadatele a spole¢né& posuzovanych osob. Novela
zakona zaroven zavadi jednoduééi postup v pfipadech, kdy zadatel koupil mo-
torové vozidlo jesté pfed tim, nez o davku pozadal. Kon¢i tedy sou€asna praxe,
kdy UP CR poskytne klientovi cely pnspevek a pokud ten pofidi auto za nizsi
cenu, vycisli mu UP CR preplatek, ktery pruemce musi Ufadu vratit. Nové Utad
prace CR vyplati pfispévek pouze ve vySi pofizovaci ceny vozidla. Tim se cely
proces zefektivni.

DalSi skupinou OZP, jez nové dosahne na pfispévek na zvlastni pomucku
(napf. na pofizeni schodiStové plosiny, stropniho zvedaciho systému), bu-
dou také osoby s téZkou demenci, které jsou odkazany na mechanicky vo-
zik, nebo OZP s t&Zkou demenci provazenou geriatrickou kfehkosti a imo-
bilitou. Novela zaroven zavadi sankéni opatfeni, jehoz cilem je zajistit jesté
vétsi efektivitu nakladani se statnimi prostfedky. Pokud pfijemce pFispév-
ku na zvlastni pomlcku poskytnuté penize (nebo jejich ¢ast) nepouzije na
nakup pomucky, nebo pomicku nevyuziva po zakonem stanovenou dobu
a opakované s UP CR nespolupracuje, bude muset cely vyplaceny obnos vratit.

Prispévek na mobilitu

Také v pfipadé pfispévku na mobilitu dochazi od nového roku ke zjednoduseni
administrativy, pfi zastaveni a obnoveni vyplaty davky z divodu hospitalizace.
V sou€asné dobé& o daném ukonu vydava UP CR vzdy pisemné rozhodnuti.
Nové pfijemce davky obdrZi pouze pisemné vyrozuméni. Klient si vSak bude
moci v pfipadé zajmu pozadat i o vydani pisemného rozhodnuti. U pFispévku
na zvlastni pomucku i pfispévku na mobilitu se rozsifuje seznam osob, které
mohou pfi jednani s UP CR zastupovat dospélou OZP, jeZ neni schopna kvu-
li duSevni poruse samostatné pravné jednat a nema jiného zastupce. Tim se
muZzZe nové stat také ¢len domacnosti, napf. jeji potomek, rodi¢, prarodic, sou-
rozenec, manzel nebo partner, popfipadé osoba, ktera s pfijemcem davky Zije
ve spole€¢né domacnosti alesponi tfi roky. Ke vzniku zastoupeni je nutné dolozit
schvaleni soudu.

Prikaz osoby se zdravotnim postizenim

Nové se vymezuje okruh zdravotnich postizeni, u nichz bude narok na prikaz
OZP bez ¢asového omezeni. Pokud tedy skonci platnost prikazu (plastové
karty), nebude u téchto osob znovu posuzovan jejich zdravotni stav. Urad prace
CR vydéa pouze novy doklad (pIastovou kartu) na dalSi obdobi. Tim se vSe zjed-
nodusi a zrychli. UP CR navic bude drzitele priikazu OZP pisemné informovat
o kondcici platnosti jejich dokladu, a to 90 dni pfed jejim vyprSenim. Upozornéni
obdrzi klienti b&znym dopisem (nikoli do vlastnich rukou). Sou€asné se dozvi,
jestli se maji dostavit pouze k vyméné priikazu (plastové karty), nebo zda kongi
i doba naroku na priikaz, a je tedy potfeba podat novou Zadost o jeho pfiznani.



Zmény v zakoné €. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach

Od ledna 2022 se sjednocuje vySe pfispévku na péci bez ohledu na to, jaky
typ péc&e jeho pfijemce ve stupni zavislosti Il nebo IV skuteéné vyuziva. Do
31.12.2021 ufady vyplacely niz8i Eastku pfispévku lidem, ktefi pobyvali v zafi-
zeni socialnich sluzeb, détském domové nebo tieba specialnim zdravotnickém
zafizeni, jako jsou hospice. Naopak vysSi ¢astku pak dostavali lidé, kterym po-
mahali takzvani neformalni pecujici nebo terénni socialni sluzba.

7.1.2022

MPSV CR pfipravilo novelu zakona &. 117/1995 Sb., o statni socialni podpofe.
Novela reaguje na zvySovani cen energii a navrhuje se zvysit pfispévek na byd-
leni. Zakon je pfedkladan v tzv. legislativni nouzi, to znamena, Ze k nému nebylo
pfipominkové fizeni a v Poslanecké snémovné bude projednan ve zrychleném
¢teni. (Poznamka redakce: zakon byl v dobé pfipravy tohoto Cisla Zpravodaje
jiz schvalen pod Cislem 17/2022 Sb., s ucinnosti od 28. ledna 2022.)

10. 1. 2022

Navrh zakona o pozadavcich na pfistupnost sluzeb — zakon zapracovava
pfislusné predpisy Evropské unie a upravuje poZadavky na pfistupnost urci-
tych sluzeb a dale upravuje prava a povinnosti osob a plsobnost a pravomoci
organu verejné spravy. Zakon by mél vstoupit v platnost 28. ¢ervna 2025.

11.1.2022

Doprava OZP v Praze — od 1. ledna 2022 nastoupili novi dopravci osob
se zdravotnim postizenim v tzv. Dopravé ode dvefi ke dvefim. Firma
HANDICAP-TRANSPORT s.r.o. uplné skonCila a novymi dopravci jsou
od 1. 1. 2022 Vega Tour s.ro. a Lutan s.ro. Ti budou provozovat
35 specialné upravenych vozidel. Z 35 vozidel bude 25 mikrobusl
pro pfepravu 3 — 4 cestujicich a 10 vozidel pro pfepravu jednoho pasazéra,
ktery musi mit prikazku ZTP nebo ZTP/P. Nové bude spravovat dispecink
pfimo ROPID, ktery zaji$tuje integrovanou dopravu v Praze.

7.2.2022

Prioritou v souCasné dobé je navySeni pfispévku pro zaméstnavatele podle
§ 78a zakona &. 435/2004 Sb., o zaméstnanosti. Je to pfispévek pro zamést-
navatele zaméstnavajici vice nez 50 % osob se zdravotnim postiZzenim. Na
kazdého pfijemce invalidniho diichodu 1. — 3. stupné &ini pfispévek 13 600,- KE
+ 1000,- K& na rezijni naklady mési¢né. Pokud jde o zaméstnance se statu-
tem osoby se zdravotnim znevyhodnénim, Cini pfispévek 5000,- KE mésicné
+ 1000,- K& na rezijni naklady. Pokud nedojde k navysSeni pfispévku, hrozi
akutngé, Ze zaméstnavatelé budou postupné propoustét osoby se zdravotnim

vidla lidé s nejvétSim zdravotnim postizenim.



Pfedchozi vlada pfipravila Nafizeni vlady, kde se ve dvou variantach navrhu-
je zvySeni pfispévku podle § 78a, a to bud” ve vysi 1000,- KE mési¢né nebo
600,- K& mési¢né. Bohuzel, vlada zatim Nafizeni vlady neprojednala a mame
informace, Ze tuto véc bude fesit az podle vyvoje statniho rozpo&tu. To zname-
nda, Ze uvazované zvySeni pfispévku by bylo az od 1. Eervence 2022.

10. 2. 2022

Na strankach MPSV CR najdete na odkaze https://www.energetickyprispevek.cz/
web/prispevek informace o novém pfispévku na bydleni a také o novém zpusobu
vyplaty mimoradné okamzité pomoci, a to v souvislosti s ristem vyse nakladu
na bydleni, véetné rastu cen energii. Jsou zde konkrétni informace, jak vyplnit
Zadosti, k dispozici jsou elektronické formulaie a také kalkulacka vypoctu.

23.2.2022

1. 3. 2022 vstupuje v u&innost novela vyhlasky, kterou se méni vyhlaska
€. 505/2006 Sb., kterou se provadéji néktera ustanoveni zakona o socialnich
sluzbach ve znéni pozdéjsich predpisl. Jedna se o tzv. uhradovou vyhlasku,
kterou se stanovi ceny za jednotlivé Ukony a sluzby v souvislosti s poskyto-
vanim socialnich sluzeb. NRZP CR intenzivné vyjednavala s MPSV CR, aby
maximalni ceny UkonU, pfedevSim v osobni asistenci a pecovatelské pédi,
nebyly viibec zvySovany, nebo pouze minimalné.

Maximalni ¢astka uhrad za hodinu osobni asistence, pe€ovatelské sluzby, pru-
vodcovskeé a predcitatelské sluzby, podporu samostatného bydleni, odlehcova-
ci sluzby, centra dennich sluzeb, denni stacionare, chranéné bydleni a socialni
rehabilitaci se zvySuje pouze o minimalni ¢astku ze 130,- korun na 135,- korun.

Ze stranek www.nrzp.cz/aktuality pfevzala a upravila
Magr. Iveta Jelinkova, socialni pracovnice

SETKANI CLENU 2022

Dne 16. zafi 2022 se kona v Clarion Congress Hotel Prague jiz ¢tvrty ro€nik
Setkani ¢lentl. Zapiste si prosim toto datum a sledujte nas. O dal$ich podrob-
nostech vas budeme informovat pozdéji.
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CERVENEC 2021 - VZNIK SKUPINY FSHD

V ramci UILDM vznikla oficialni skupina osob s facioscapulohumeralni svalo-
vou dystrofii (FSHD). Jeji zaloZeni bylo spontanni reakci na potfeby osob s tim-
to onemocnénim spolu diskutovat, sdilet své zkuSenosti a mit aktualni informace

0 Vyvoji vyzkumu.

,UILDM je sdruZzenim osob s nervosva-
lovymi onemocnénimi,“ prohlasuje
jeji narodni prezident Marco Rasconi.
.Proto, aby mohlo reagovat na potfeby
vSech, UILDM se zabyva vyzkumem
a kvalitou Zzivota, pracovnim uplatné-
nim, samostatnym Zivotem a Skolni
inkluzi. Existuji vSak specifické problé-
my souvisejici s klinickym aspektem
jednotlivych onemocnéni. To je duvod,
pro¢ propagujeme uvnitf nasi organi-
zace vznik skupin sdruZujicich oso-
by se stejnym onemocnénim. To jim
umoznuje pfimo srovnavat vyzkumna
témata, diskutovat o nich, radit si na-
vzajem a byt si oporou.

Takto vznikla skupina ,Gruppo Cingoli*
(pletencové svalové dystrofie, LGMD)
a v Cervenci pak skupina FSHD.“

Mluvei nové skupiny FSHD Maria
Giovanna Tortora vypravi: ,V8echno
to zacalo skupinou pratel, ktefi chtéli
zapojit dalsi lidi. Na§ zamér jsme uve-
fejnili na narodnim webu UILDM, je-
hoz inspiraci nam byla jiz vznikla sku-
pina ,Gruppo Cingoli‘ (LGMD). Byla
zfizena e-mailova adresa, na kterou
nas miizete kontaktovat. Jeji soucasti
je Zzadost o vypInéni dotazniku, ktery
pomuze odhalit konkrétni potfeby.”

Jaké odpovédi jste z dotaznikii
ziskali?

,D0 soucCasné doby (text vysel v lis-
topadu 2021 — pozn. prekl.) jsme ob-
drzeli odpovédi zhruba od 30 osob

s prumérnym vékem nad 40 let, pro-
toze nastup onemocnéni FSHD je ve
vétsiné prfipadd pozdni. Problémy,
které se objevily, se tykaji nedostatku
sluzeb v konkrétnich lokalitach, pre-
devsim pak v provinciich. Takto posti-
Zené osoby touZi po zlepSeni kvality
zivota tim, Ze budou respektovany
standardy péce, bude dostupna fyzio-
terapie a potravinové doplriky.”

€im se bude skupina zabyvat?

~otanovili jsme si cile: poskytovat
aktualni informace o védeckém vyzku-
mu, Sifit Narodni registr nemoci, pro-
pojit se s mezinarodnimi asociacemi,
které se zabyvaiji nasi patologii. Sku-
pina je aktivni jak v Italii, tak na celém
sveté — v ramci sité TREAT-NMD (Sit
globalnich registri — Global Registry
Network — pozn. prekl.), svétové organi-
zace neuromuskularnich onemocnéni,
jsme podpoiili pracovni skupinu, ktera
zahrnuje pfedni predstavitele jak z vé-
decko-lékaiského sektoru, tak ze svéta
pacientskych organizaci. Kromé toho
je nasim cilem fidit vyménu nazord
mezi Cleny a podporovat jejich sdile-
ni. Z tohoto divodu jsme vytvofili ne-
formalni skupinu v aplikaci WhatsApp
slouzici k Sifeni aktivit UILDM, které
by mohly byt zajimavé. V tuto chvili
propagujeme webinare.“ (Text odka-
zuje na italsky ¢asopis DM s ¢lankem
0 webinafich vénovanych 60letému
vyro¢i UILDM, o kterych jsme psali
ve Zpravodaji 3/2021 — pozn. prekl.)



Jaké jsou hlavni novinky v oblasti
vyzkumu?

»1estuji se nékteré molekuly, které sli-
buji zlepSeni prabéhu onemocnéni.
Letos v 1été byly zvefejnény vysledky
druhé faze studie nazvané ReDUX4
a provedené ve dvojitém zaslepeni
na osmdesati pacientech s moleku-
lou Losmapimodu (dvojité zaslepena
studie, anglicky double blinded, je
takova studie, kdy ani pacient ani Ié-
kafi, ktefi pacientovi podavaji lécivo,
nevédi, jestli pacient dostava lék nebo
placebo — pozn. prekl.). Studie proka-
zala bezpec€nost uzivani léku a také
naznadila, Ze |éEba muze snizit infil-
traci tuku do svalu a zmirnit progresi
dystrofie.”

Existuji nékteré dalsi aktualizace,
které jste dosud sdileli?

»V ¢ervnu se konal online Mezinarodni
vyzkumny kongres (IRC) pofadany
FSHD Society, jehoz se UILDM
zucCastnil jako zastupce Italie.

V zafi byla kromé toho také zvolena
vykonnym Clenem Svétove aliance
FSHD.“ (Cleny Svétové aliance FSHD
Jjsou staty z nékolika kontinent,
z evropskych jsou to kromé lItalie
napriklad Francie, Spanélsko,
Nizozemsko, Némecko nebo Velka
Britanie; Ceska republika &lenem
neni. Vyroni summit Svétové aliance
FSHD 2022 se sejde v Orlandu
na Floridé 20. ¢ervna — pozn. prekl.)

Jakym zpuisobem je mozné skupinu
kontaktovat?

,1im, Ze napiSete na e-mailovou
adresu gruppofshd@uildm.it. Jsme
pfipraveni pfivitat co nejvice lidi.*

Z italského originélu pfeloZila:
Magr. Bce. Jitka Kratinova

Zdroj: ¢asopis UILDM DM 203

— Novembre 2021
(www.uildm.org/sites/default/files/
dm203_web_totale.pdf)

NOVY PRUZKUM DOSTUPNOSTI GYNEKOLOGICKYCH SLUZEB

Pro Zeny se zdravotnim postiZzenim se stava absolvovani preventivnich
porodnicko-gynekologickych vySetfeni béhem na prekazkové draze. Potykaji se
s dvoji diskriminaci, tedy jako Zeny i jako zdravotné postizené osoby. Musi Celit
konkrétnim prekazkam, jakymi jsou architektonické bariéry, samotné umisténi
zdravotnickych zarizeni, ktera sluzby poskytuji, a v neposledni fadé nepripravenost
personalu, ktery je sam postaven pred naroény problém poradit si pii vySetfeni
s pacientkami s riznymi typy postiZzeni. VSechny tyto negativni aspekty zméni
Zenam, které se rozhodnou pecovat o své zdravi, takovouto zkusenost v no¢ni
mdaru.

Béhem let jsme jako skupina Gruppo
Donne UILDM (oficialné zaloZena
skupina hendikepovanych Zen v ramci
UILDM héajici a zabyvajici se zejména
Zenskymi tématy jako rodina, vztahy,

matefstvi, prace, diskriminace, po-
stizeni apod. — pozn. prekl.) zazna-
menali mnoha svédectvi zdravotné
postizenych Zen, které radgji ozelely
gynekologickou prevenci pravé kvli



komplikacim, kterym by musely celit.
Pozitivni zkuSenosti pfitom povaZzuji
za Stastné vyjimky. Z tohoto ddvodu
jsme se rozhodli ve spolupraci se sku-
pinou psychologt UILDM aktualizovat
prizkum provedeny v roce 2013 nasi
skupinou prostfednictvim standardi-
zovaného dotazniku zaméfeného na
sbér dat vztahujicich se k dostupnosti
sluzeb a prostiedi, ve kterém jsou po-
skytovany nasledujici typy vySetfeni:
mamografie, ultrazvuk panve, kostni
denzitometrie, urodynamické vySetre-
ni, kolposkopie, ultrazvuk prsu, hys-
teroskopie, PAPtest (cytologicky stér
— pozn. prekl.) a porodnicko-gyneko-
logické vySetfeni. Dotaznik shromaz-
duje ve &tyfech oddilech data o zdra-
votnickych zafizenich, jejich prostfedi
a celkovém dojmu z nich, o dopravni
dostupnosti a o jednotlivych poskyto-
vanych sluzbach. Na otazky prizku-
mu odpovédélo 61 zafizeni a organd
vefejného zdravi z rlznych &asti Ita-
lie: odhalil, Ze do navrhu a vystavby
zdravotnickych zafizeni nebyl zalle-
nén systémovy pfistup k dostupnosti
jimi poskytovanych sluzeb, chybi také
prehled zohledriujici potfeby rdznych
typl postizeni. V praxi to znamena
napfiklad nedostatek vybavenosti
vefejné dopravy pro pfistup do zafi-
zeni, pfFitomnost architektonickych

bariér, absenci parkovacich mist pro
zdravotné postizené v blizkosti zdra-
votnickych zafizeni, ale také prekazky
v cesté na recepci, nedostatek vysko-
leného personalu, ktery by se dokazal
vyporadat s problémy riiznych druh
postizeni (znakova fe¢, komunikace
s osobami trpicimi autismem apod.).
Ve vyétu mlzeme pokracovat az
k chybéjicim pfistupnym Satnam, so-
cialnimu zafizeni, zvedakim k pre-
misténi na vySetfovaci lGzko a take
k chybéjicimu pfistrojovému vybave-
ni, které by umoznilo vySetfeni pa-
cientek vsedé (napfiklad mamogra-
fické vySetfeni). VeSkeré nedostatky
v kombinaci s celkovou nepfiprave-
nosti zdravotnického i nelékafského
personalu pfijimat zeny s rdznymi
druhy postizeni poukazaly spiSe na
znepokojivy obraz porodnicko-gyne-
kologickych sluzeb.

PokraCujme tedy v praci na analyze
a prGzkumu, abychom po téméF de-
seti letech zjistili, co se zménilo,
a abychom vénovali a udrzeli pozor-
nost vénovanou potfebam Zen se
zdravotnim postizenim, atoi ve svétle
spoleCenského vyvoje, ktery zviditel-
nil nejen nas, ale i nase prava (pokud
bude Setreni ukonéeno v tomto roce,
Jak informoval italsky zdroj, s vysledky
vas seznamime — pozn. prekl.).

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

DM 203 — Novembre 2021

(www.uildm.org/sites/default/files/
dm203_web_totale.pdf)



NA OBLECENI ZALEZi

Zajimavy seminaf Zaklady spolecenského a pracovniho protokolu, o kterém
piSeme v rubrice Zucastnili jsme se (str. 9), nam osvézil (anebo spise utvoril)
povédomi o tom, jak se oblékat pfi riznych prilezitostech od neformalnich
setkani aZz po oficialni prilezitosti, kdy dany odév je pro zucastnéné strany
striktné zavazny, presné definovany a pro univerzalnost znamy pod v§eobecné
pouzivanym terminem dress code.

Ugelem textu neni vycet vSech spo-
leCenskych udalosti od pracovnich
setkani az po bankety. SpiSe ma po-
vahu malého zamysleni, jak ddlezité
je, aby ¢&lovék uvaZoval nad tim, jak
se oblékat, protoZze odév je nedilnou
soucasti naSi osobnosti a kultury.
Vypovida o nas vice, nez bychom si
mozna — anebo ne — prali.

Doba, ve které Zijeme, je k nam pfi-
vétiva velkou Skalou a variabilitou riz-
nych odévl a doplnkd. A namitka, ze
Zena €i muz na voziku nemaji takové
moznosti jako zdravy Clovék, je licha,
i kdyZ nebudu popirat, svym zpUso-
bem malinko, ale opravdu jen ma-
linko opodstatnéna. Obdobné miize
totiz uvazovat napfiklad Clovék trpici
obezitou, néjakou deformitou, malé-
ho vzristu apod. Malokdo z nas ma
télo manekyna, ale to neznamena, ze
bychom se neméli pfizplsobit a vyjit
z toho, jaké karty nam byly rozdany.
| Zena na voziku muze byt elegantni
a odéna do spole¢enského a sluSivé-
ho odévu. Decentni tunika doplnéna

vhodnym Sperkem a obuvi s uzavie-
nou Spic¢kou naplni veskera spolecen-
ska ocekavani.

Rezignace typu ,na ven, na doma
apod., to (mi) staci“, je neodlvod-
nitelna. PeCovanim o sebe sama
a vhodnym oblékanim ¢&lovék mimo
jiné vysila signal, jak ma byt vniman.
Cim vice ma clovék néeho méné,
o to vice by se mél snazit svoji nedo-
statecnost kompenzovat néim jinym.
Dbat o svUj zevnéjSek a své oSaceni
je to minimum, co mizeme pro to, jak
chceme byt vnimani, udélat.

NapiSte nam svoje naméty, postfe-
hy, zkuSenosti, problémy s odivanim,
nebo naopak tipy, kde nakupujete
anebo co vas trapi. Tfeba najdeme
spole€nym sdilenim vychodisko, jak
pozdvihnout i tuto &asto opomijenou
sféru naseho byti.
Pokud byste uvitali,
Zpravodaji  zavedli
napiste nam!

abychom ve
okénko mody,

Magr. Be. Jitka Kratinova




Pozn. red.: V ramci vzacnych onemocnéni, mezi néz, jak vime, patfi
i nervosvalové choroby vcéetné téch béznéjsich, jako je tfeba Duchennova
svalova dystrofie nebo spinalni svalova atrofie, se vyclefiuje skupina tzv. velmi
vzacnych (ultra-rare) onemocnéni, ktera jsou daleko méné znama a postihuji
JjeSte ménée osob. Pravé na tato onemocnéni a vyzkum jejich IéCby se zaméruje
nasledujici ¢lanek.

JEDEN Z MILIONU

Zatimco vyzkum lécby velmi vzacnych nervosvalovych onemocnéni
stale ¢eli mnoha vyzvam, mnozi zde vidi diivody k nadéji...

VSechna nervosvalova onemocné-
ni, ktera MDA (Muscular Dystrophy

Association, tj. americkd Asociace
muskularnich dystrofiki) zastfeSu-
je, jsou povaZzovana za vzacna, coz
znamena, ze postihuji méné nez
1 z 20 000 jedincli. Ovéem v ramci
kazdé z téchto chorob existuji desit-
ky podtypu definovanych genetickymi
mutacemi, které je zpUsobuji. Mnohé
z nich, ne-li vétSina, postihuji méné
nez 1 ¢lovéka z 50 000, a jsou tak
povazovany za velmi vzacné.

Napfiklad Viciho syndrom, ktery se
vyznacuje odchylkami ve vyvoji moz-
ku a svalovou slabosti, byl diagnosti-
kovan u pouhych 100 déti na svété.

Vrozena myopatie HACD1 byla po-
psana pouze u 5 jedincl.

,Rekla bych, Ze vice nez 80 % ner-
vosvalovych onemocnéni spada do
kategorie velmi vzacnych chorob,*
fikda Sharon Hesterleeova, Ph.D.,
vedouci vyzkumna pracovnice MDA.
.Rikdme, Ze MDA zastfeSuje vice
nez 43 nervosvalovych onemocnéni,
ale ve skute¢nosti je to 43 kategorii
zahrnujicich stovky onemocnéni, po-
kud je zaCnete geneticky analyzovat.”
(Chcete-li se dozvédét, jak genetické
poruchy funguji, prectéte si v anglic-
tiné nebo ve Spanélstiné informacni
text nazvany ,Genetika a nervosva-
lovda onemocnéni* — pozn. prekl.: je
dostupny napfiklad na www.mda.org/
sites/default/files/2021/07/Genetics-
-and-NMD.pdf.)

To ztéZuje vyvoj léCby. Kupfikladu az
donedavna americky Ufad pro kont-
rolu potravin a Iéciv (Food and Drug
Administration, FDA) vyzadoval, aby
experimentalni léciva na velmi vzac-
na onemocnéni splfiovala stejny kom-
plex pozadavku jako jakykoli jiny I1ék.
Najit dostatek pacientll pro klinickou



studii maze byt obtizné, zvlasté pokud
jsou rozptyleni po celém svété. Aby-
chom mohli ur€it, jak budou v klinic-
ké studii vypadat pozitivhi vysledky,
potfebujeme pochopit dané onemoc-
néni a poznat jeho pfirozeny pribéh,
coz vSak muze byt v pfipadé chorob,
které ma tak malo lidi, nedosazitel-
nym cilem.

Praktické uvahy

Velké farmaceutické spole€nosti ¢asto
zakladaji své financovani na prevalenci
onemocnéni. ,Nizky pocet pacientl
neznamena, Ze by vyvoj léku stal

“ ¥

o tolik méné,” fika dr. Hesterleeova.

Uvedeni léCiva na vzacné onemoc-
néni na trh stoji v prlméru vice nez
100 miliont dolard. Léky na vzacna
onemocnéni jsou definovany jako pfi-
pravky uréené k Ié¢bé nemoci, které
postihuji méné nez 200 000 pacientd.
Farmaceutické spoleCnosti se Casto
zdrahaji pustit se do vyvoje takovych-
to terapii, protoZze je obtizné docilit
navratnosti vynalozenych prostredk.
V roce 1983 tak Kongres Spojenych
statl americkych schvalil zakon o 1é-
Civech pro pacienty se vzacnym one-
mocnénim (Orphan Drug Act), ktery
stanovuje dal$i pobidky k vyvoji lékul
na tyto nemoci, v€etné rozsifeného
vyhradniho prava na trhu, danovych
ulev a federalnich grantd na vyzkum.

Tyto pobidky vSak nejsou vzdy
dostatecné, pokud jde o velmi vzacna
onemocnéni. ,Za sou€asného stavu
je pro firmy naro¢né zajistit financni
rentabilitu  vyzkumu chorob, které
postihuji velmi maly pocet lidi,“ uvadi
dr. Hesterleeova.

To je davod, pro¢ se MDA zavazuje

k hledani cest, jak pfimét biotechno-
logické spole€nosti, aby se zajima-

ly o uvadéni novych terapii téchto
velmi vzacnych onemocnéni na trh.
K tomu je tfeba sestavit spravné
pobidky a mit jasné pozadavky,*
fika dr. Hesterleeova. Mezi poten-
cialni moznosti patfi danové Uulevy,
méné svazujici pozadavky na klinické
studie a vétsi spoluucast verejného
i soukromého sektoru.

Slibny pokrok

Rodiny, které se vyrovnavaji s velmi
vzacnym onemocnénim, se mohou
citit frustrované, kdyZz vidi terapie vy-
vijené pro pacienty s ¢asté&jSim ner-
vosvalovym onemocnénim, jako je
Duchennova svalova dystrofie (DMD)
nebo spinalni svalova atrofie (SMA).
I na poli velmi vzacnych onemocnéni
se ale objevuji pozitivni zpravy.

Mnoho menSich biotechnologickych
spole€nosti se zabyva vyvojem |écby
velmi vzécnych nervosvalovych one-
mocnéni. Napfiklad firma Leadiant
Biosciences spolu s NIH pravé prova-
di klinickou studii, v niz testuje pfipra-
vek na lé€bu GNE myopatie, znamé
také jako Nonakova distalni myopa-
tie, extrémné vzacného progresivniho
svalového onemocnéni zplsobeného
mutacemi v GNE genu. Spole¢nosti
Astellas Pharma Inc. a Dynacure pra-
cuji na lécbé X-vazané myotubularni
myopatie a v roce 2015 byl schva-
len prvni Iék na primarni hyperkale-
mickou a hypokalemickou periodic-
kou paralyzu, vyvinuty firmou Taro
Pharmaceutical Industries Ltd.

Védecké pokroky byvaji navic ¢asto
pfenosné z jedné diagndzy na dalsi.
Metody a platformy pouzivané k vyvo-
ji 1€kl na nemoci, jako je DMD a SMA,
nesou velky pfislib aplikovatelnosti na
velmi vzacna onemocnéni. Napftiklad



platforma genové terapie vyvinuta
pravé pro DMD je vyuzivana pro dal-
8i, vzacngjSi nervosvalova onemoc-
néni, jako jsou pletencové svalové
dystrofie (LGMD).

DalSi pfiklad predstavuje rozvoj zvi-
fecich modeld na testovani terapii
velmi vzacnych nervosvalovych one-
mocnéni. Détsky neurolog MUDr.
Jim Dowling, Ph.D., vedouci védecky
pracovnik v oblasti genetiky a geno-
mové biologie v nemocnici SickKids
v Torontu, spolu se svym tymem pro-
pagoval pouziti zebfi¢ek (pozn. pfe-
kl.: danio pruhované neboli zebficka
je mala sladkovodni kaprovita rybka,
ktera je hojné vyuzivana pravé jako
modelovy organismus) jakozto zvife-
ciho modelu onemocnéni k vyzkumu
X-vazané myotubularni myopatie.
Dnes se zebfi¢ek pouziva k pochope-
ni mechanism( nemoci a k nalezeni
terapii mnoha dalSich nervosvalovych
chorob.

Pokud si promluvite s vyzkumniky
o velmi vzacnych chorobach, setkate
se s optimismem. ,Pfekazky se sku-
teCné zmensuji,“ uvadi dr. Dowling,
,diky podpofe organizaci jako MDA
a velkému zajmu rodin, které touZzi
pfihlasit své déti do klinickych studii
a podpofit vyzkum. Neni nahoda, ze
néktera z onemocnéni, jejichz vy-
zkum postupuje kupfedu, zastupuji
velmi aktivni skupiny osob hajici za-
jmy pacientl. Bez toho se nic kupfedu
nepohne.*

Dr. Dowling také upozorfiuje na sil-
nou komunitu vyzkumnik( vénujicich
se témto nemocem. ,Citime, Ze jsme
v tom spole¢né, nasim cilem je pokro-
Cit v1écbé a péci o pacienty, kterym se
bézné nevénuje dostatek pozornosti
a podpory.“ Poukazuje tak na ffi

probihajici klinické studie X-vazané
myotubularni myopatie, které pfed-
stavuji vysledek takovéto spoluprace.

A konec€né je dle dr. Dowlinga po-
vzbuzujici také vzrUstajici podpora
od farmaceutického prdmyslu. Pozna-
menava, ze dvé ze studii X-vazané
myotubularni myopatie jsou sponzo-
rovany pravé farmaceutickym priimy-
slem. Tato spoluucéast je klicova. ,Je
tézké poukazat na pokrok v léché,
do kterého by nebyl prdmysl néjakym

zplsobem zapojen,” fekl dr. Dowling.

Farmaceutické firmy by ale nemély
byt jedinym finanénim partnerem.
Napfiklad jeho vyzkum souvisejici
s potencialnimi pfinosy tamoxifenu,
Iéku proti rakoviné prsu, pro pacienty
s myotubularni myopatii podpofily
mnohé instituce a organizace véetné
MDA. ,Opravdu je potfeba zapojeni
celé komunity, aby pomohla dostat
Iék do klinickych studii,” Fika.

Genové terapie

Dalsim duvodem k optimismu je, ze
ur€it genetické odchylky odpovéd-
né za onemocnéni je dnes mnohem
snazsi, neZ tomu bylo jesté pfed péti
lety. V minulosti bylo nalezeni genetic-
ké odchylky odpovédné za nemoc po-
dobné hledani povéstné jehly v kupce
sena.

Zadame sekvenovani celého genomu,
které dokaze tuhle ,kupku sena“ rychle
a presné prohledat, nebo sekvence
fetézci DNA, abychom nasli onu
sJehlu“ — genetickou odchylku. Bez
téchto informaci nelze genové terapie
vytvorit.

Dnesni genové terapie oteviraji svét
novych moznosti. Patfi mezi né pro-
tismérné oligonukleotidy (antisense



oligonucleotides, ASO), které maji
Cetné vyuziti. Eteplirsen (Exondys 51),
schvaleny pro DMD, a nusinersen
(Spinraza), schvaleny pro SMA, pa-
tfi mezi ASO. Tyto Casti genetického
materialu mohou nasmérovat muto-
vané nebo zalozni geny k vytvareni
spravného proteinu. Podobné slouce-
niny mohou byt individualné upraveny
na zakladé genové mutace daného
pacienta.

To se stalo v BCH, kde vé&dci vyvinuli
ASO Kk lé€bé 6leté divky se vzacnou
formou Battenovy choroby, pfi niz se
v mozku hromadi toxické latky,
coz zpusobuje mnozstvi pFiznaku
a vyrazné zkracuje délku zivota.

Divka byla jedinym ¢lovékem na svété
s touto specifickou genovou mutaci.
Bé&hem jednoho roku tym BCH vyvinul
ASO s nazvem Milasen (pacientka se
jmenovala Mila) a s pomoci poradcu
z oblasti primyslu jej zadal k vyrobé.
Jesté uzasnéjsi bylo, ze jim FDA vi-
bec poprvé umoznila testovat novy
ek vytvofeny pro jediného pacienta.
| kdyz 1€k nezvratil Milin stav, mél jisty
pfinos. Polykani a svalova funkénost
se zlepSily a jeji zachvaty prakticky
ustaly. DoZila se 10 let.

Milin pfipad ukazuje potencial vyuziti
individualizovanych terapii pro tato
velmi vzacna onemocnéni. ,Je to
jeden z prvnich pfikladd cesty od
objevu né&feho nového k navrhu
a vyvoji nového Iéku, posouzeni jeho
bezpecnosti, testovani a naslednému
pouziti v praxi,“ fika dr. Beggs.

Pokroky v oblasti ASO podnitily v roce
2020 vytvoreni neziskové organizace
n-Lorem Foundation, ktera se vénuje
vyvoji individualizovanych ASO pro
pacienty s genetickymi onemocnéni-

mi, jez postihuji méné nez 10 lidi — do-
konce tfebai jen jediného Clovéka — na
svété. Nadace, vedena zakladatelem
spole€nosti lonis Pharmaceuticals,
kterd se spolupodilela na vytvofeni
Spinrazy pro osoby s SMA, usiluje
o léky na nékolik nervosvalovych
chorob. Planuje, ze bude pacientim
poskytovat celozivotni l1éEbu zdarma
a naklady pokryje pomoci dart a pod-
pory farmaceutického pramysiu.

Takova genova terapie muze byt
schopna [éCit pouze relativné malé
procento pacientd s nervosvalovym
onemocnénim, ale stale jsou to lidé,
ktefi by dfive neméli Zadnou nadéji na
I&éCbu. Ted je tu nadéje.

Cesta jedné rodiny k podpore
vyzkumu vzacnych onemocnéni

Austin Corman je jako vétSina batolat:
Rad si hraje a ma vyhranéné nazory,
které se neboji vyjadrit. ,Je Stastny,”
fika jeho matka Hannah.

Austin ale nedokaze lézt, posadit
se nebo zvedat velké hracky, proto-
Ze ma vrozenou svalovou dystrofii
souvisejici s LMNA (L-CMD), extrém-
né vzacné nervosvalové onemocné-
ni, které se vyskytuje u méné nez
1 z milionu lidi.

Tato choroba postihuje gastrointes-
tinalni, kardiovaskularni a koster-
ni svalstvo, coz zpUsobuje potize
s prijmem potravy, dychanim a chuzi.
Na otazku, jak dlouho bude Austin Zit,
nedokazali lékafi odpovédét. Jeho
rodiCe to ale nechtéli nechat jen tak.
,Chtéli jsme vidét, ¢eho bychom moh-
li dosahnout, kdybychom se do toho
opreli,“ Fika Austiniv otec Mark.

Nejprve si Mark precetl vice nez
1 000 c¢lankd o genu zodpovédném



VYZKUM A LECBA

Zleva: Mark, Austin, Hannah a Ean Corman

za Austinlv stav, zatimco Hannah
zalozila Nadaci pro vyzkum L-CMD
(L-CMD  Research  Foundation)
a stranku GoFundMe (pozn. prekl.:
americka crowdfundingova platfor-
ma, ktera lidem v obtiZznych Zivotnich
situacich umozriuje ziskavat finanéni
prostfedky; v ceském prostfedi pini
podobnou funkci napfiklad Donio),
aby ziskala penize na vyzkum. Do za-
Catku léta 2021 vybrali téméf 1 milion
dolarti. Spojili se i s MDA a cetnymi
rodiCovskymi organizacemi bojuji-
cimi za prava pacientl se vzacnym
onemocnénim a oslovili také pfimo
vyzkumniky. Nyni nejenze financuiji
vyzkum, ale také pomahaji vyzkum-
nikim dostat se k finanénim zdrojum
i informacim a propojit se mezi sebou
navzajem, aby se mohli ve vyzkumu
posouvat kupfedu.

Mezi vyzkumniky, které podporuiji, je
Ignacio Pérez de Castro, Ph.D., ze
Zdravotniho ustavu Karla Ill. (Instituto
de Salud Carlos Ill) v Madridu, ktery
studuje gen LMNA; Miguel Sena-Es-
teves, Ph.D., z Lékarské fakulty Ma-
ssachusettské univerzity (University
of Massachusetts Medical School),
ktery vyviji genové terapie vzacnych

onemocnéni; Anne Bangova, Ph.D.,
ze Sanfordova, Burnhamova a Preby-
sova vyzkumného zdravotniho ustavu
(Sanford Burnham Prebys Medical
Discovery Institute) v Kalifornii, ktera
provéfuje léky schvélené FDA, aby
zjistila, zda by nékteré z nich nemoh-
ly byt G€inné na Austinovu chorobu;
spole¢nost FarBiotech v Texasu, ktera
spolupracuje s dr. Bangovou na nale-
zeni dalSich moznych IéCiv; kanadska
biotechnologicka spole¢nost Modelis,
ktera vytvofila zvifeci modely této ne-
moci u ¢ervl a zebfiek; a Rarebase,
kalifornska biotechnologicka spolec-
nost, kterd zkouma Austinovy tkane,
aby analyzovala expresi protein(.

,Véfime, Ze muzeme najit néco, co
pomi(iZe v kratkodobém horizontu, tak-
Ze ziskame néjaky €as, a doufame, Ze
v dlouhodobém horizontu bude exis-
tovat genova Iécba,” fika Mark.

-Pokud dokaZeme prodlouzit Austinovi
Zivot a umoznime mu, aby si ho co
nejlépe uzil, bude to uZasné,” Fika
Hannah. ,Vime, Ze neexistuji zadné
zaruky, ale citime, Ze jsme tu pro-
to, abychom to zkusili — kdyz ne pro
Austina, tak pro déti, které pfijdou
po ném.*

Z anglického originalu
pfeloZila a upravila:
Magr. et Mgr. Klara Zikmundova

Zdroj: GORDON, Debra, 2021.

One in a Milion. In: Muscular Dystrophy
Association Quest Magazine [online].
20. 8. 2021 [vid. 6. 3. 2022].

Dostupné z: https://www.mda.org/
quest/article/one-in-a-million



SVALOVA DYSTROFIE - 101 OTAZEK A ODPOVEDI

1. Co je svalova dystrofie?

Svalova dystrofie je nazev pro skupinu onemocnéni, ktera jsou z velké Cas-
ti podminéna geneticky a zplUsobuji postupné ochabovani svalt doprovazené
slabnutim.

2. Je nakazliva?
Ne.

3. Jaky je bézny typ svalové dystrofie, ktery postihuje malé chlapce?

Nazyva se Duchennova svalova dystrofie (DMD). Pfiznaky se obvykle
zacCinaji objevovat mezi druhym a Sestym rokem véku. Poprvé byla po-
psana v roce 1861 Guillaumem B. A. Duchennem, francouzskym |ékafem.
Vice informaci je k dispozici v pfehledu o Duchennové svalové dystrofii:
www.mda.org/sites/default/files/2020/10/MDA_DMD_Fact_Sheet_Oct_2020.pdf.

4. Jaké jsou prvni klinické piiznaky DMD?

Prvni znamkou slabosti obvykle byva opozdény nastup chiize, potize se skaka-
nim, kolébava chuze nebo problémy se vstavanim ze zemé.

vews

5. Jaké jsou pozdéjsi klinické pFiznaky slabosti u DMD?

PozdéjSi znamky slabosti zahrnuji potiZze se vstavanim ze Zidle nebo pfi stou-
pani do schodu, chuizi o Siroké bazi a problémy s rovnovahou.

7 v s,

6. Jak se svalova dystrofie pienasi?

Svalova dystrofie je geneticky podminéna, ve vétsiné pripadi zdédéna od obou
rodi€d nebo od jednoho z nich. Lidé maji asi 20 000 genu, které obsahuiji in-
strukce, jak vytvofit a udrzovat nase téla, a chyby v uritych genech zplsobuiji
svalovou dystrofii. Dédime dvé kopie kazdého genu — jednu od kazdého z ro-
dicu. Nékteré typy svalové dystrofie zplsobuje chyba v jedné z nich, zatimco
u jinych musi mit chybu obé.

Napfiklad u vétSiny typl pletencové svalové dystrofie byvaji nositeli vadného
genu oba rodi¢e, ackoli ani jeden z nich timto onemocnénim netrpi. Déti téchto
rodi¢d maji riziko jedna ku ¢tyfem, Ze zdédi dvé kopie postizeného genu (jednu
od kazdého rodi¢e), a nemoc se tak u nich projevi. Uvedeny typ svalové dys-
trofie se mUze prenést na potomka muzského i Zenského pohlavi. Tato forma
dédi¢nosti se oznacuje jako autozomalné recesivni.

U facioskapulohumeralni dystrofie (FSHD) a myotonické dystrofie staéi k vy-



volani onemocnéni jen jeden vadny gen. Jeden rodi¢ musi mit nemoc, aby ji
mohl pfenést (jde o tzv. autozomalné dominantni dédi¢nost). Tento typ mize
téz zdédit potomek muzského i Zenského pohlavi. Nékdy mize mit rodi¢ natolik
mirnou formu postiZeni, Ze o ni ani nevi a projevi se u n&j az mnohem pozdéji
bé&hem Zivota.

U Duchennovy a Beckerovy svalové dystrofie je pfenasecCkou vadného genu
matka a nemoc se pfenasi na jejiho syna (tzv. recesivni X-vazana dédi¢nost).
U kazdého ditéte muzského pohlavi narozeného takové matce je 50procentni
riziko, Ze zdédi nemoc, a u kazdé dcery 50procentni pravdépodobnost, Ze bude
prenaseckou.

Nékdy ovSem neni svalova dystrofie zdédéna od rodic(, ale vznikla genetickou
chybou u samotného postizeného ditéte, coz oznacujeme jako spontanni muta-
ci. Az tfetina pfipadil DMD a FSHD je vysledkem spontannich mutaci.

7. Je svalova dystrofie vzdy zdédéna?

Ne. Priblizné u jedné tfetiny pfipadd DMD neni geneticka chyba dana dédi¢né,
ale vznikla u samotného postiZzeného chlapce jako tzv. spontanni & sporadicka
mutace. Odhaduje se, Ze stejné je tomu u 10 az 30 procent osob s FSHD.

8. Jak velké je riziko, Ze matka, ktera nema v rodinné anamnéze DMD,
porodi syna s touto nemoci?

V bézné populaci je riziko DMD u ditéte muzského pohlavi asi 1 ku 3 500
Zivé narozenych chlapct. Riziko spontanniho (nedédiéného) pfipadu je pfibliz-
né 1 ku 12 000.

9. Lze otestovat, zda je matka nebo sestra chlapce s DMD prenaseckou
onemocnéni?

Ano, miZzeme udélat test DNA. Nejsnazsi je to ve chvili, kdy vime, jakou mutaci
DNA ma ¢len rodiny, u néhoz se DMD projevila.

Nékdy mohou pfenasece indikovat hladiny kreatinkinazy (CK) v krvi. CK se
bézné nachazi ve zdravych svalech, ale pokud jsou svaly zasaZzené chorobou
nebo poskozené (napf. u Duchennovy a Beckerovy svalové dystrofie), velké
mnozstvi CK mimoto unika do krve, kde ji Ize méfit. Obvykle se od osoby, ktera
muzZe byt pfenaseckou Duchennovy nebo Beckerovy svalové dystrofie, ode-
berou v pribéhu nékolika tydnu tfi vzorky krve, z nich se analyzuje hladina CK
a méfeni se zprdméruji, ¢imz dojdeme k vysledku. Posouzeni hladiny CK vSak
obvykle neni dostateCné spolehlivé, aby se dalo pouzit jako samostatny test,
vétSinou se tedy provadi ve spojeni s jinymi testy.

10. Pokud se Zena, u niz je jisté, Ze je pfenaseckou, rozhodne mit vlastni
potomky, existuje néjaky zpusob, jak urcit, zda éeka dité s DMD?



Priblizné od 10. tydne t€hotenstvi je mozné pouzit rizné typy prenatalnich tes-
ta. Odbér choriovych klka (choriocentézu, CVS) Ize provést v 10.-12. tydnu
a odbér plodové vody (amniocentézu) asi ve 14.—16. tydnu. Zeny/pary musi
peclivé zvazit, jaky test nechaji udélat, a zkonzultovat to s genetikem — idealné
jesté pfed pocetim.

11. Pokud je clovék prenasecem nékterého typu svalové dystrofie,
existuje zplisob, jak zabranit jejimu pfenosu na budouci potomky?

Ano, nékdy se da pouzit preimplantaéni geneticka diagnostika (PGD). V tako-
vém pfipadé se vajiCka oplodni pomoci metod IVF mimo té&lo matky a vznikla
embrya se nasledné testuji na danou genetickou mutaci. Z nich se potom vybe-
rou zdrava embrya, ktera se umisti zpét do délohy. DalSi moZnosti je prenatalni
diagnostika — testovani plodu, jakmile Zena otéhotni. Pokud se u plodu diagné-
za potvrdi, muze par zvolit, zda bude t&hotenstvi pokracovat, &i nikoli. Popfipa-
dé se nékteré pary mohou rozhodnout vyuzit darce vaji¢ek nebo spermii nebo
dité adoptovat.

12. Muze nékdo za svalovou dystrofii?

Ne. Svalové dystrofie jsou geneticka onemocnéni. Mohou se pfenadet z gene-
race na generaci nebo se objevit spontdnné u konkrétniho ¢lovéka jako vysle-
dek mutace urcitého genu. V kazdém pfipadé za to nikdo nemuze.

13. Jaké odborniky mam vyhledat, aby mi pomohli se zvladanim mé nemoci?

Svalova dystrofie vas mlze postihnout mnoha rdznymi zpusoby, takze k op-
timalnimu zvladnuti pfiznakd onemocnéni je zapotfebi multidisciplinarni tym
odbornika. V ¢ele tymu obvykle stoji neurolog a mezi jeho ¢leny miize patfit
kardiolog, pneumolog, fyzioterapeut, ergoterapeut, logoped, zdravotni sestry,
socialni pracovnik, psycholog/psychoterapeut, dietolog, genetik, gastroentero-
log a ortoped. V zavislosti na vasem stavu a na tom, v jaké fazi se nachazite,
budete mozZna potiebovat jen nékteré z nich a nékteré jen velmi zfidka. Jiné
odborniky, jako je napfiklad fyzioterapeut, vdak bude nejspi$ tfeba navstévovat
pravidelné. Nékdy je k dispozici koordinator z neuromuskularniho centra, ktery
pacientiim pomaha naplanovat schliizky se vS§emi témito specialisty, v idealnim
pfipadé pfi jedné navstévé nemocnice.

14. Existuje typ svalové dystrofie, ktery se zacina projevovat

az v pozdéjSim détském véku nebo v rané dospélosti?

Ano. Beckerova svalova dystrofie, ktera byva pacientiim obvykle diagnostiko-
vana mezi 5. a 25. rokem véku a progreduje relativné pomalu, predstavuje mir-
néjsi formou DMD. Existuje také mnoho dalSich typl svalové dystrofie, které se
objevuji pozdéji v détstvi nebo v dospélosti.



15. Je svalova dystrofie vylozené nemoci déti?

Ne. Svalova dystrofie a souvisejici nervosvalova onemocnéni postihuji lidi
vSech vékovych kategorii. Napfiklad svalové dystrofie pletencového typu se
obvykle objevuji v pozdni adolescenci a facioskapulohumeralni a myotonic-
ké typy vétsSinou zacinaji propukat v dospélosti. Tyto formy svalové dystrofie
mivaji pomalejSi a méné invalidizujici prubéh nez formy, které se projevu;ji
od détstvi.

16. Jaké jsou casné priznaky svalové dystrofie, ktera se zacina projevovat
az v dospélosti?

Ochably usmév a neschopnost naspulit rty nebo piskat se objevuji v ranych
fazich facioskapulohumeraini dystrofie. Mirna slabost v ramenou a ky¢lich byva
pfiznakem pocinajici pletencové dystrofie. Slabost nohou a rukou a potize
s uvolnénim uchopu jsou obvykle Casnymi pfiznaky myotonické dystrofie.
(Pozn. prekl.: mezi pfiznaky panuje ov§em znacna variabilita — zejména s ohle-
dem na rtizné formy jednotlivych svalovych dystrofii.)

17. S jakou cetnosti se svalové dystrofie a souvisejici nervosvalova
onemocnéni vyskytuji v populaci?

Svalové dystrofie a souvisejici nervosvalova onemocnéni se objevuji zhruba
u 1z 1000 obyvatel. Na zakladé sou¢asnych udaji se odhaduje, Ze v Australii
by mélo byt pfiblizné 30 000 osob s néjakou formou nervosvalového onemoc-
néni. DMD a spinalni svalova atrofie (SMA) jsou nejbéznéjsimi typy téchto one-
mocnéni u déti a podle odhadl postihuji 1 z 3 500 zivé narozenych chlapct
v pfipadé DMD a 1 z 6 000 zivé narozenych déti v pfipadé SMA. Myotonicka
dystrofie je pravdépodobné nejbéznéjSim typem postihujicim dospélé — kon-
krétné 1 z 8 000 lidi. Facioskapulohumeralni svalova dystrofie (FSHD) je také
relativné ¢asté a postihuje 1 ze 14 000 osob.
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18. V jaké casti svéta je svalova dystrofie nejcastéjsi?

Na svété neni Zadna oblast, kde by byla svalova dystrofie obecné rozSifené;si
nez kdekoli jinde. Existuji vS§ak nékteré velmi vzacné typy svalové dystrofie,

19. Kolik procent télesné hmotnosti tvori svaly? Kolik svalové hmoty musi
clovék ztratit, aby se to projevilo na funkcnosti?
Svaly tvofi 40 procent celkové télesné hmotnosti. Aby byla funkce velkych po-

sturalnich svalll narusena, musi dojit ke ztraté pfiblizné 33 procent svalové
hmoty.



20. Jaké svaly jsou pri svalové dystrofii postizeny?

Rizné formy svalové dystrofie postihuji rdzné svaly. Ackoli mize byt postizen
kterykoli ze 434 vili ovladanych (kosternich) sval(, svaly kolem paterfe a pleten-
cl koncCetin (ramen a kycli) byvaji zasazeny nejcastéji, a pokud k tomu dojde,
jsou postizeny nejdfive a nejvice.

21. Lze DMD diagnostikovat pii narozeni?

Klinické pfiznaky svalové dystrofie (slabost a postupné ochabovani) nejsou
obvykle patrné, dokud dité nedosahne véku alesporn nékolika let. ZvySena hla-
dina svalového enzymu kreatinkinazy (CK) v krvi je v8ak detekovatelna uz pfi
narozeni, dlouho pfedtim, nez se klinicka slabost projevi.

22. Miize se narodit divka s DMD?

DMD postihuje pfiblizné 1 z 3 500 zivé narozenych chlapcl a pfiblizné
1z 50 000 000 zivé narozenych divek. DMD je u Zen extrémné vzacna, protoze
maiji dva chromozomy X a vadny dystrofinovy gen mize byt obvykle nahrazen
nedotéenym genem na druhém chromozomu. Poznamka: muzi maji chromo-
zom X a 'Y, takze postradaji druhy chromozom X, jimz by mohl byt tento defekt
kompenzovan.

Divka muze mit DMD, pokud je z néjakého diivodu chromozom X, ktery nese
zdravou kopii genu pro dystrofin, vypnuty. V dasledku toho pak nemuze byt
pouzit k tvorbé dystrofinu ve svalech. V takovém pfipadé mluvime o tzv. X-va-
zané inaktivaci. V zavislosti na stupni této inaktivace muze byt progrese nemoci
stejna jako u chlapct s DMD, ale obvykle je postizeni divek mirng;si.
Pfipadné, pokud by mél mlady muz s DMD dité se Zenou, ktera je pfenadeckou
této nemoci, by se jim mohla narodit dcera s DMD. K tomu ale mize dojit jen
opravdu vyjimecné&, protoze muzi s DMD byvaiji obvykle v dobé&, kdy by mohli
mit déti, ve Spatném zdravotnim stavu a je nepravdépodobné, Ze by jejich part-
nerka byla také prenaSeckou.

PfenaseCky mohou mit mirné pfiznaky DMD, které postupuji velmi
pomalu — tyto Zeny se nazyvaji manifestnimi pfenaseckami.

23. Je svalova dystrofie bolestivé onemocnéni?

Bolest obvykle neni primarnim pfiznakem svalové dystrofie, ale svalova ochab-
lost mUze nékdy vést k pretéZzovani kloubl nebo Spatnému drzeni téla, coz zpu-
sobuje bolest. Prlizkumy ukazaly, Ze bolest je problémem zejména pro osoby

24. Jak pozname, Ze €lovék se svalovou dystrofii potiebuje
pii dychani ventilacni podporu?
Znamkou oslabeni dychacich svalu jsou bolesti hlavy, potize s no¢nim span-



kem, nadmérna ospalost béhem dne, Spatna koncentrace a zanéty dolnich cest
dychacich. K dispozici mame ucinna pfenosna ventilaéni zafizeni, ktera mohou
vyrazné zlepsit kvalitu Zivota. Obvykle jsou potfeba pouze v noci.

Je uzite€né, kdyz jsou dychaci obtize rozpoznany a Ié€eny co nejdfive; takze
pokud se u pacientll s MD objevi vyraznéjsi svalova slabost, jsou jim nabize-
na pravidelna funkéni vysetfeni plic. Jde o jednoduché testy, kterymi Ize sle-
dovat silu dychacich svall a hladinu kysliku v krvi. (Pozn. prekl.: u pacientt
S nervosvalovym onemocnénim by se také nemeélo napriklad béhem spanko-
vych studii zapominat na kapnometrii — méreni koncentrace oxidu uhli¢itého
ve vydechovaném vzduchu.)

25. Je artritida soucasti svalové dystrofie?
Ne, ackoli ji pacienti s nervosvalovym onemocnénim mohou také mit.

26. Existuje néjaka lé¢ba svalové dystrofie?

Dosud nebyla nalezena 2adna Ié€ba, ktera by zastavila progresi onemocnéni,
nebo dokonce odstranila jeho zakladni pfi€inu, ale nékolik slibnych Ié€Civ nyni
prochazi testy klinickych studii. Uzivani kortikosteroidd muze oddalit nastup
nékterych pfiznakll DMD o nékolik let. K dispozici jsou podplrné prostfedky
a kompenzacni pomucky. Péce tymu odbornik(i z oblasti zdravotnictvi miize
ZlepSit mobilitu pacientd, pfispét k jejich pohodli, a dokonce i prodlouzit délku
jejich Zivota.

27. Lze svalovou dystrofii diagnostikovat rentgenem?

Ne, i kdyz v dusledku zakladniho onemocnéni muze sekundarné dochazet
k uritym zménam (napf. k Fidnuti kosti a zvySenému zastinéni mékkych tkani
lytek).

28. Je pii svalové dystrofii postizeno srdce?

Srdce je sval a srde¢ni onemocnéni muize predstavovat komplikaci mnoha fo-
rem svalové dystrofie. Je béZzné u DMD a Ize ho pozorovat u pletencové dystro-
fie. Casto se také vyskytuje u myotonické dystrofie.

29. Maji lidé se svalovou dystrofii mentalni postizeni?

Vyskyt mentalniho postiZzeni neni mezi osobami se svalovou dystrofii o nic vy3Si
nez v celkové populaci. U mensiny chlapci s DMD se v§ak mohou vyskytovat po-
ruchy uceni a chovani. S patficnou pomoci a podporou Ize tyto obtize zvliadnout.
Nékteré zavazné pripady myotonické dystrofie mohou obnaset postizeni intelektu.

vrve

30. Co je pricinou deformit u svalové dystrofie?
Svalova slabost mlze vést ke zkraceni svalu (kontrakturam) a nerovnovaze,
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coz miize mit za nasledek zejména deformity chodidla. Tém Ize pfedejit nebo je
oddalit pouzitim specialni obuvi, operaci nebo fyzioterapii. Ochablost svall ko-
lem patefe pak mize zpUsobit skoliézu. Ta se ¢asto FeSi operacnim zakrokem.

31. Unavi se lidé s nervosvalovym onemocnénim snadnéji?

Ano, Unava se se svalovou dystrofii a dal8imi souvisejicimi onemocnénimi &as-
to poji. PFi¢ina neni zcela objasnéna, ale silngjSi svaly jsou zde zpravidla po-
uzivany ke kompenzaci slabSich, takze se rychleji vy€erpaji. U nékterych typl
svalové dystrofie je oslabeno srdce, coz k unavé také pfispiva. Pfi myotonické
dystrofii je Casto postizen mozek, takze dochazi k inavé a pres den se objevuje
ospalost. Lidé s myastenii gravis jsou zvlasté nachylni ke svalové unavé kvali
zpUsobu, jakym toto onemocnéni ovliviiuje pfenos signalt z nerva do svald.

32. Je svalova dystrofie stale se zhorsujicim onemocnénim, nebo jsou
i momenty, kdy se progrese na chvili zastavi a pak zase spusti?

Proces slabnuti je u svalové dystrofie nepfetrzity, i kdyz mohou nastat oka-
mziky, kdy se zda, Ze procesy fyziologického rlstu a vyvoje nemoc predcily
a pacient tak nabral na sile.

33. Ovliviiuje svalova dystrofie sluch, zrak nebo re¢?

Svalova dystrofie obecné zrak neposkozuje. Nicméné pfi myotonické dystro-
fii nékdy vznika Sedy zékal a s FSHD se pfileZitostné poji poSkozeni sitnice
oka, které maze u infantilni formy FSHD progredovat do poruchy oka zvané
Coatsova nemoc, jez v pfipadé zanedbani vede nékdy az k vyrazné ztraté
zraku. Existuji také vzacna onemocnéni postihujici okohybné svaly — napfi-
klad okulofaryngealni svalova dystrofie (OPMD). Sluch nebyva kromé pfipadu
infantilni facioskapulohumeralni dystrofie (FSHD) obvykle zasazen. Re¢ mlze
byt postizena u FSHD, kde se objevuje slabost oblicejovych svall podilejicich
se na mluveni.

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

Zdroj: MUSCULAR DYSTROPHY AUSTRALIA, 2018.
101 Questions about MD [online]. Aktualizovano 4. 7. 2018 [vid. 10. 3. 2022].

Dostupné z:
www.mda.org.au/wp-content/uploads/2018/07/3538-101-Questions-About-MD.pdf
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Psani mi pomaha zpracovavat emoce, které vyvolava Zivot s progresivnim

onemocnénim

Béznou, ale zfidka vyslovenou prav-
dou v komunité lidi s neuromus-
kularnim onemocnénim je fakt, ze
svadime neustaly boj o zpracovani
emocionalnich disledkd skute¢nos-
ti, Ze v pfimém pfenosu sledujeme,
jak se snizuje pohyblivost naSich
tél, jak nemoc neodvratné postupuje
ke svému konci.

Prvnich 15 let zZivota byly mé svaly
stale jesté silné. Doktofi mé vsak jiz
dfive varovali, Zze spinalni svalova
atrofie (SMA) bude vzdy urovat tem-
po zhorSovani mych svalovych funkci
a Ze k tomu bude dochazet v nékolika
fazich. Jakmile se jednou zhorSovani
spusti, Ize zakonité oCekavat postup-
ny upadek zdravotniho stavu.

Nikdo mé vSak nevaroval, Zze mdj
nasledny emocionalni zmatek miize
uvést do pohybu kaskadu udalosti,
kterym se mi po cely Zivot dafilo o vla-
sek vyhybat.

Béhem druhého ro¢niku na stfedni,
v dobé, kdy rodi€e prochazeli znac-
né nepratelskym rozvodem, jsem si
vSimla, Ze mam pfi lieni stéle vétsi
potize zvednout ruku k oku. Nejprve
jsem si oslabeni svall odmitala pfi-
pustit. Myslela jsem si, ze kdyz budu
svaly neustale nutit k praci, zabrani
to jejich nevyhnutelnému poskozeni.
Jednou z hlavnich zasad chronického
onemocnéni vak je, Ze se nikdy ne-

fidi logikou, kterou od ni ocekavate.
O nékolik mésicli pozdéji jsem zce-
la ztratila schopnost zvednout pravé
predlokti. Par mésict poté uz jsem
nebyla schopnd posouvat pravou
ruku na ovladaci invalidniho voziku.

MUj stav se vzdy vyvijel podle stejné-
ho vzorce: VSimla jsem si néjakého
oslabeni, nasla jsem zpUsob, jak to
obejit, a po kratké chvili na to jsem se
probudila a zjistila, Ze uz danou funkci
docela postradam. Bylo to frustrujici.
Bylo to fyzicky i emocionalné vysilu-
jici. M& mysl se propadla do temnoty,
kterou jsem dosud nikdy nezaZila.

Ve stejné dobé jsem zacCala jako
Iék proti emocionalnim problémim
pouzivat psani. To, Ze jsem své
moce vypustila za hranice vlastni
mysli, mi pomohlo navazat kontakt
s lidmi takovym zplGsobem, o jakém
se mi do té doby absolutné nesnilo.
Od svych osmi let jsem védéla, Ze
jsem zrozena pro psani, ale netusSila
jsem, Ze se psani o vlastnich emocich
pro mé stane jakousi terapii.

Byt svédkem postupného slabnu-
ti vlastniho téla je zkuSenost, ktera
vam vysaje dusi. Pro mé nastésti tato
zkuSenost skoncila na podzim roku
2018, kdy jsem zahdjila 1é¢bu zasta-
vujici progresi mého onemocnéni.
Ai kdyZ mi tato 1éEba dokonce umoz-
nila nabrat trochu sil, strach, Ze by



Joanna Buoniconti védéla uz od svych osmi let, Ze se jednou stane spisovatelkou.

mohla pfestat fungovat, se mi z mysli  svym télem ve vSech jeho stavech,

tak docela nevytratil. protoze je to nadoba, ktera mi umoz-
Rozhodnuti zadit psat o svych uz- ngzem\q/ypravet muj pribéh. Aza to si ho

kostech mé vSak naudilo smifit se se

Joanné Buoniconti, 22, byla diagnostikovana SMA, kdyzZ ji bylo 9 mésici.
O Zivoté s postizenim zacala psat prostfednictvim sloupku v mistnich
novindch Daily Hampshire Gazette. Zije se svou matkou v zdpadnim
Massachusetts.



ZIVOT SE SVALOVOU DYSTROFIi

PRIJMI SVE TELO
napsala Elizabeth Millard

Kdyz prijde na preties téma ,,body positivity“, tedy hnuti propagujiciho
pozitivni vnimani téla, velmi zalezi na uhlu pohledu. Jeho zastanci

rvs e

méni zpusob, jak na né svét nahlizi, i to, jak lidé s odliSnymi télesnymi

parametry vnimaji sami sebe.

Kdyz byla narodni ambasadorce
asociace MDA Keishe Greavesové
v dobé vysokoSkolskych studii na
Framingham State University v Ma-
ssachusetts diagnostikovana svalova
dystrofie pletencového typu (LGMD),
jeji celozivotni ddveéra k vlastnimu télu
se zhroutila.

JakoZto studentka modniho navrhar-
stvi a merchandisingu situaci prozi-
vala obzvlast neblaze. Byla zvykla
néjak vypadat a sledovat maédni tren-
dy, které rozhodné neopévovaly téles-
nou rozmanitost. Zpoc¢atku se vibec
nechtéla svéfovat s tim, co se déje.

Fakt, ze chodi o holi, napfiklad svému
okoli zdGvodriovala vyvrtnutym kotni-
kem. Az témér Ctyfi roky po stanoveni
diagnozy se rozhodla svij stav pfiznat
veiejné.

.Napsala jsem sv(j prvni blog o sva-
lové dystrofii a o tom, jaké to je zit
v mém téle,“ vzpomina Keisha, ktera
Zije v Cambridge. ,Tehdy jsem si uvé-
domila, ze mddni navrharstvi opou-
$tét nemusim, Ze ho dokonce mohu
vyuzit.*

KdyZ zakladala svou vlastni odévni
spole¢nost Girls Chronically Rock, je-

Kralovna Zijici s Bethlemovou myopatii




ZIVOT SE SVALOVOU DYSTROFIi

jiz nazev odkazuje na boj s vyzvami
zivota s chronickou nemoci, pfijala
Keisha své télo takové, jaké je, a niko-
li takové, jaké byvalo v minulosti. Spe-
cializuje se na vyrobu oble€eni, které
lidem pomaha vnimat se pozitivhim
zpusobem a pocitovat svuj potencial.

Udivilo mé, jakou silu Keishin Zivotni
postoj ma, kdyZ obdrzela zpravu od
jedné své sledujici na Instagramu. Ta

Keisha Greaves

se ji svéfila, ze uvazuje o sebevraz-
dé. Zjisténi, jak Keisha vasnivé pfiji-
ma sveé télo a podporuje ostatni, aby
ji v tom nasledovali, ji vS8ak pomohlo
odradit od myS8lenky na ukonceni
vlastniho Zivota.

,Chapu to, protoze jsou chvile, kdy
ani ja nejsem v nejlepSim rozpoloZeni

mysli,” fika Keisha. ,Kdyz jsem to Cet-
la, neubranila jsem se slzam, protoze




lidi, ktefi se citi pfemoZeni tim, co se
déje v jejich téle, je spousta. Osvoijit si
pozitivni pfistup neni snadné. Ale stoji
to za to.”

Definice ,,body positivity“

Co vlastné znamena ,body positivi-
ty“? Zadna standardni definice toho-
to pojmu neexistuje, takze jej néktefi
mohou vnimat negativné, zatimco pro
jiné je povznasejici.

.1en termin je dosti Siroky, casto
souvisi s nezdravou fixaci na vlastni
télo a zpUsob, jakym je vnimaji ostat-
ni,“ fika Bill Crossland, filmaf z Phi-
ladelphie, kterému byla stanovena
diagnéza obecné svalové dystrofie
(neznamého typu) uz ve dvou letech
véku. ,Ja na toto téma pohlizim spiSe
z hlediska sebepfijeti. Nemuzeme
kazdého ve spoleCnosti nutit, aby
povazoval téla ostatnich za pfitaZli-
va nebo chvalyhodna, ale véci, které
na sobé nemizeme zménit, se mu-
Zzeme naucit pfijimat, a zaméfit se na
sebezdokonalovani v jinych oblastech.”

V dobé& dospivani Bill nékdy bojoval
s pocity horkosti a nedostateCnosti
kvuli fyzickym dopad{im svého one-
mocnéni, mezi které patfi tézka sva-
lova slabost, skoliGza a omezenda
pohyblivost. Kvdli nim se citil vylouce-
ny z fad vrstevnik(. Nemoc ovlivnila
i zpUsob, jakym vnimal sam sebe.

Stejné jako Keisha se v3ak i Bill zacal
zaméfovat spiSe na vlastni vnimani
svého téla nez na to, co by si o ném
mohli myslet ostatni. Tento pohled se
mu diky jeho povolani podafilo pre-
nést i na filmové platno.

Billav prvni celovecerni film ,Catching
Up*“ je o postizeném muzi, ktery se za-

miluje do nepostizené Zeny. Postavy
v ném rezisér umysiné predstavil véc-
né a objektivné.

.Prezentujeme jejich jedine¢nou té-
lesnost a zaroven s nimi zachazime
jako s béznymi lidmi,” Fika. ,Ackoli se
hrdina potyké s pocitem hanby za své
télo, film tento stud ve svém pfistupu
neodrazi. Doufam, Ze film vysila zpra-
vu, Ze na tom, kdyz bereme nase fy-
zické rozdily jako zivotni realitu, neni
nic Spatného, a Ze zarover neni tfeba
tyto rozdily Fesit neustale nebo se citit
trapné.®

Prilis ¢asto se stava, ze prezentace
osob se zdravotnim postizenim v mé-
diich vysila nejasnou zpravu. Nez aby
byla zddraznéna individualni lidskost
dané osoby, tak se jejich pfedstaveni
v médiich stava prostifedkem k vyvo-
lani soucitu, nebo se zuzi jejich zivot-
ni pfibéh na jednu z pfekonanych pre-
kazek, aby se lidé bez postizeni mohli
citit povzneseni a vdécni. (Obhajkyné
prav zdravotné postizenych Stella
Young pro takovou medialni prezen-
taci jako prvni pouzila termin ,inspira-
tivni porno®.)

Pravidelné sledovani tohoto typu me-
dialniho obsahu mize na rozdil od
skute¢né pozitivniho obsahu u lidi
s nervosvalovym onemocnénim pfiro-
zené vyvolavat rozporuplné ¢i nega-
tivni pocity vaci viastnimu télu, i kdyz
je v takovych pofadech prezentace
takzvané kladna nebo optimisticka.

Oba anglické texty preloZila::
Mgr. Dona Jandova

Zdroj: Quest podzim 2021



HANKA

Narodila jsem se jako Hana Cerné v zafi roku 1976 v mélnické nemocnici.
Do svych dvou let jsem bydlela se svymi rodi¢i a o dva roky starsi sestrou
ve vesniCce MlIéechvosty nedaleko Mélniku. Na toto obdobi nhemam Zadné
vzpominky, ale od mémy z pozdéjSiho vypravéni vim, Ze moje onemocnéni se
zacalo projevovat v podstaté s prvnimi kriacky. Nikdy jsem nechodila zcela bez
opory. Jen jsem chodila kolem postylky, které jsem se musela pridrzovat. Uz asi
v roce a pul jsem v8ak zacala pfi chlzi padat, aZ jsem prestala chodit upiné.

Protoze moje mama se chtéla vratit do
své rodné Prahy, pfestéhovali jsme se
do Bohnic, kde nasi ziskali byt v pane-
laku. Do 8kolky a pozdé&ji do zakladni
Skoly jsem chodila do Jedlickarny, kde
jsem az do druhé tfidy od pondéli do
patku vzdy i pfespavala. Pak si otec
pofidil auto a zacal mé kazdy den
do Skoly vozit. V pfedSkolnich letech

mé vozili v ko€arku, ja jsem dokazala
sedét, pfip. se pohybovat po zemi za
pomoci rukou. Po nastupu do Skoly
jsem uz pouzivala détsky mechanicky
invalidni vozik, na kterém jsem se do-
kazala sama pohybovat. Uméla jsem
se posadit, lehnout si, obléknout se,
umyt se atd., jen ta chidze nefungova-
la. Zvladala jsem i rizné rucni prace,
které mé moc bavily, napf. hackova-
ni, pleteni, vysivani, tkani. Dodnes
mam schovanou panenku obleenou
do obleckl, které jsem tehdy sama
uhackovala. ,Oblékala“ jsem panenky
i svym kamaradkam. V této dobé jsem
trpéla ¢astymi zanéty pridusek a opa-
kovanymi zapaly plic, kvili kterym
jsem byla od Skolky az asi do paté tfi-
dy jednou, nékdy i vickrat ro€né hos-
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pitalizovana na Bulovce. Pokud jde
o Jedlickarnu, rada vzpominam na
letni tabor v Bukové, na Skolu v pfi-
rodé ve Strelskych Hosticich nebo na
vylety se skautskym oddilem nasi vy-
chovatelky Anicky Kovarové.

Tim, jak jsem z Jedli¢karny jezdila po
Skole kazdy den domu, zvykla jsem
si na bezstarostny Zivot se zdravymi
kamarady na bohnickém sidlisti, ktery
jsem si nalezité uzivala a kvuli které-
mu jsem postupné zacala zanedbavat
rehabilitace. Ty byly v té dobé jedinou
moznosti, jak alespon do urcité miry
korigovat nasledky mého onemocné-
ni, kdyz Zadna Ié¢ba neexistovala. Po
z4kladni 8kole jsem uz v Jedlickarné
pokracovat nechtéla a nastoupila jsem
na technicko-administrativni ucilisté,
protoZe jsem chtéla byt mezi zdravymi
détmi. UCilisté jsem ale po roce a pul
opustila, i kdyZ bych ho rada dokonéi-
la; dokonce mé tehdy sdm pan feditel
prfemlouval, abych pokracovala a na-
bizel mi do budoucna i praci, ale pros-
té to neslo. Dlvod neni zvefejnitelny,
ale nebyl na mé strané. Pouzivala
jsem stale jeSt& mechanicky vozik,
ale uz jsem se na ném kvuli ztraté sily
nezvladala pohybovat sama a pozvol-
na jsem zacala ztracet nékteré schop-
nosti sebeobsluhy a pohybu. Bylo mi
né&jakych sedmnact let a tehdy zac¢alo
asi nejdivocejSi obdobi mého Zivota.
Neméla jsem Zadné starosti ani po-
vinnosti, a tak jsem svij Cas travila
s partou kamarad( a kamaradek na
bohnickém sidlisti a okoli. Byla jsem
tehdy vic venku neZz doma a uZivala si
diskotéky, bary, toulky no¢ni Prahou,
apod. Do detaild se radéji poustét ne-
budu, ale rozhodné to byla doba, na
kterou dnes straSné rada s usmévem
vzpominam, napf. na to, kdyZ jsem se
s mamou rano potkavala ve dvefich,

kdyz ja se vracela z flamu a ona Sla
do prace... Diky tomuto zpUsobu Zi-
vota jsem si tehdy svoji nemoc nijak
neuvédomovala, nic mé netrapilo,
neméla jsem bolesti ani potize
s praduskami a plicemi, se ktery-
mi jsem bojovala v mladSim véku.
Na druhou stranu jsem ale ani ne-
feSila néjaké rehabilitace, plavani,
cviceni, apod.

Takhle jsem Zila asi jeden rok. Pak se,
nevim z jakého dlivodu, u nas objevi-
la pani ze socialky, ktera se podivila
nad tim, Ze nechodim do Zzadné Sko-
ly, a nabidla mi dojiZzdéni do denniho
stacionare. Jednalo se o dnes jiZ za-
nikly Letohradek Vendula v Hornim
Bezdékové na Kladensku. Ja jsem
nechtéla zpatky mezi, jak ja Ffikam
~postizence®, ale pfesto jsem nabidku
pfijala a do letohradku jsem zaclala
denné dojizdét. Pfimélo mé k tomu
to, Ze jsem se znala s jeho feditelkou,
a taky to, ze moje nejlepsi kamaradka
z Bohnic, se kterou jsem vyrustala, mi
slibila, Zze tam bude jezdit se mnou.
Musela jsem totiZ mit s sebou nékoho
zdravého. V letohradku jsem se opét
vratila k mym oblibenym ruénim pra-
cim, diky kterym jsem si zac¢ala i vy-
délavat penize. Dokonce jsem se sta-
la lektorkou koralkovani pro terapeuty
z jinych podobnych zafizeni. Tato pra-




ce se mi moc libila a ja se citila uzi-
te€na. MJj zivot mél najednou né&jaky
smysl.

Po néjakych dvou nebo tfech letech
mi vS8ak mama vazné& onemocnéla
a do roka jsem o ni pfisla. Musela
jsem se z Bohnic odstéhovat na Cer-
ny Most, kde jsem ziskala od mésta
bezbariérovy byt. Tady jsem bydlela
néco malo pfes jeden rok a starala
se o mé kamaradka, ktera kvuli tomu
opustila studium ve Velké Britanii. Ob-
dobi po smrti mamy bylo pro mé ve-
lice naro¢né a ja jsem zjistila, ze mi
bylo dobfe v letohradku, proto jsem se
tam pfestéhovala nastalo. Méla jsem
tam svUj pokoj, skamaradila jsem se
s peCovatelkami a dalSimi zamést-
nanci. Navstévovala mé tam spousta
lidi. Protoze jsem v té dobé uz méla
elektricky vozik, chodila jsem si na
prochazky, s kamaradkami na drink,
méla jsem u sebe svoje dva psy a opét
jsem si pfivydélavala prodejem svych
vyrobkl. Jezdili jsme na rGzné akce,
trhy, pouté, hrady, zamky. Postupné
jsem se seznamila i s lidmi mimo le-
tohradek, kdyz jsem chodila na rizné
vesnické akce — baly, masopust, ¢a-
rodéjnice atd. S mnohymi obyvateli
Horniho Bezdékova se pratelim do-
dnes. Zkratka v letohradku jsem se
citila jako v rdji, ale bohuzel mé po-
stupné pani feditelka zacala vSe-
mozné omezovat ve volném pohybu,
zakazovala mi navstévy, kdyz jsem
se chtéla veler venku zdrzet, chtéla,
abych prespavala jinde atd. UrCovala
mi i dobu, kdy mam chodit na zachod,
kdy mam jist, kdy spat — zni to neuvé-
fitelng, ale je to fakt. V té dobé zkrat-
ka celkova uroven péce v letohradku
kvlli chovani pani feditelky upadala
a dobfi zaméstnanci odchazeli. To se
mi samozfejmé nelibilo, takZe jsem si

zaCala shanét jiné bydleni a po néja-
kych péti letech jsem se z letohradku
odstéhovala. Bydleni mi nabidla jed-
na z byvalych pe€ovatelek z letohrad-
ku, ke které jsem méla divéru, takze
jsem se ocitla v Kladné. Byla to pro
mé zména k lepSimu, bydlela jsem
v rodiné se zdravymi lidmi, byly tam
dvé malé déti, psi, zahrada... Zahy
jsem v8ak zjistila, Ze to opét nebude
na dlouho, protoZe jsem pfisla na to,
Ze mé& maji jen pro penize. Davala
jsem jim cely pfispévek na péci a za to
jsem byla celé dny zaviena ve svém
pokoji, ven se mnou chodili zfidkakdy,
na zachod jsem chodila jednou den-
né, vafilo se jen o vikendu, a to pfe-
devSim ohfivané jidlo z mikrovinky,
neuklizelo se, koupani jsem méla jed-
nou za tyden. Takze kdyz jsem toto za
par tydnl pobytu v kladenské rodiné
byvalé pelovatelky zjistila, odjizdéla
jsem Casto a na delSi dobu ke svym
kamaradkdm do Prahy, u kterych
jsem nakonec stravila drtivou vétSinu
Casu. Prispévek na péci vSak po ce-
lou dobu chodil na ucet rodiny mych
kladenskych ubytovatell, i kdyz se
0 mé nestarali. Bylo mi uz pfes tficet
let, takze muj zdravotni stav se po-
stupné zhorSoval, a to nejen po stran-
ce fyzické, ale i psychické. Pfestavala
jsem véfit, ze bych si zase nékdy svo-
bodné rozhodovala o tom, co budu
délat a jak budu Zit. Zkratka jsem re-
zignovala a fikala si, Zze uz to néjak
doziji. Nevidéla jsem Zadnou nadéji.

Pak se ale stalo néco, co bych v té
dobé vlbec necekala. Jelikoz jsem
pfi svém pobytu v Kladné nechodi-
la skoro viibec ven, spojeni s okol-
nim svétem mi poskytoval internet.
S mymi prazskymi kamaradkami jsme
si z nudy zalozily chatovaci mistnost,
kterou zadali navstévovat i neznami
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lidé, s nimiz jsme se pozdéji zacaly
i fyzicky setkavat. Amezi nimi byl muz,
ktery mi zakratko od zakladu zménil
mUj tehdy marny a ztraceny zivot. Za-
milovali jsme se, ale ja jsem si nebyla
jista, jak to dopadne. Navic viibec ne-
byl z Prahy, takze bylo pro mé tézké
rozhodnout se, zda pfijmout jeho na-
bidku, abych se k nému pfestéhovala
do 180 km vzdéleného Rychnova nad
KnéZnou. Laska zvitézila a ja jsem se
21. srpna 2011 stéhovala.

Tim se muj Zivot od zaklad( zménil.
Stala se ze mé svobodna bytost. Od
té doby si sama rozhoduji, co a kdy
budu délat, kdy pljdu ven, kdy a co
budu jist (mdj manzel je vynikajici
kuchaf a nikomu ho nedam =) a do-
konce kdy pujdu na zachod. Nikdo mé
neomezuje v tom, koho si pozvu na

navstévu. To mi po odchodu z Prahy
chybélo. Nepfipadam si, jako bych
byla nékomu na obtiz, ale citim se
jako plnohodnotny ¢&len domacnosti.
Nikdy bych nevéfila, Ze ze mé jednou
bude vdana Zena a Ze mym manze-
lem bude zdravy muz. Stalo se tak
2. zafi 2017. Jsem konec¢né po dlou-
hych letech spokojena a Stastna. PFi-
jala mé i manzelova rodina. Chodim
do divadel, na koncerty, do kina, jez-
dim na vylety, na vikendy, navstévuji
své pratele. Cestuji po celé republice,
oblibila jsem si i Slovensko. Nejvic
se ale vzdy t&Sim na letni dovolenou
v mé milované chorvatské Podgofre.

Ale abych se jen nerozplyvala bla-
hem, vratme se k mému onemocné-
ni. Svéte, div se, ale teprve 2. Unora
2015 mi byla po genetickych testech
oficialné diagnostikovana SMA Il. Do
té doby jsem nebyla v péci zadného
neurologa a vzhledem ke zplsobu
mého Zivota jsem svoji diagnézu vi-
bec nefedila. Pouze v détstvi, coz
bylo v sedmdesatych letech minulého
stoleti, mi bylo vysloveno podezfeni
na svalovou dystrofii.

Ke genetickym testim jsem dospéla
tak, Ze jsem na sobé& zacala pocito-
vat slabnuti sily a s tim souvisejici



obCasné dechové obtiZze. Proto jsem
se objednala do neurologické ambu-
lance v Rychnové nad Knéznou, kde
vSak na mé& pan doktor koukal jako
na zjeveni a véfte nebo ne, poslal mé
k praktikovi, aby zjistil, jakou Ze to
mam vlastné diagn6ézu. Bylo to dost
slozité, ale nakonec jsem se touto po-
nékud strastiplnou a kostrbatou ces-
tou dostala do pardubické nemocni-
ce na EMG vySetfeni. V Pardubicich
jsem si také konecné nasla neurolo-
ga, ktery zna SMA. Je jim moje vyni-
kajici Iékaika MUDr. Pavla Zaji¢kova,
ktera mé hned pfijala do péce, a byla
to ona, kdo mé poslal do Brna na ge-
netické testy, takZze diky ni konecné
znam svoji diagnézu. Pro pani doktor-
ku Zaji¢kovou mam jen slova chvaly,
protoze to neni jen o sledovani stavu
pfi pravidelnych kontrolach a predepi-
sovani pomucek na pojistovnu. Pani
doktorka je pro mé doslova straz-
nym andélem, pomaha mi prakticky
s jakymkoliv zdravotnim problémem.
Vim, Ze se na ni kdykoliv mGzu spo-
lehnout, coz je dllezité i pro mou psy-
chiku. Nebyt pani doktorky, neméla
bych ani dalsi dulezitou pomiicku pro
svUj zivot, a tou je pfistroj, ktery mi
uz rok a pul pomaha s dychanim ve
spanku, tzv. CPAP.

Asi pred péti lety se do Ceské repub-
liky dostal prvni Iék na SMA s nazvem
Spinraza, ktery v8ak byl primarné ur-
¢en pro détské pacienty s tim, ze do
budoucna by mohl byt podavan i nam
dospélym. Svitla tedy nadé&je, ze bych
se na ,stara kolena“ zacala |écCit, tak-
Ze jsem asi pfed dvéma lety oslovila
specializované neuromuskularni cen-
trum FN Motol, kde jsem pozadala
0 zarazeni do |éCby. Podstoupila jsem
vSechna potfebna vySetfeni, avSak
tésné pfed podanim Zadosti o uhradu

IéEby na pojistovnu jsem se rozhodla
Iécbu nezahdjit s ohledem na slozitost
procesu aplikace této latky, ktera se
podava injekéné do patefniho kana-
lu, @ mozZnost s tim spojenych kom-
plikaci. Vyhodnotila jsem to jako pfili§
vysoké riziko neodpovidajici oCeka-
vanému pfinosu, nebot’ ucinnost této
[é¢by nebyla u dospélych pacientd
prilis vysoka. Navic se v té dobé zacal
détskym pacientim v Ceské republi-
ce podavat novy Iék zvany Risdiplam,
ktery se podava velmi jednodus$e usty.
Pockala jsem si tedy, az bude schvalen
i pro dospélé pacienty, coz kupodivu
netrvalo nijak dlouho, takZe ho od bfez-
na 2021 uzivam. Dle testu motorickych
funkci jsem se o nékolik bodu zlepsila,
proto mi po skonéeni tzv. specifického
|éCebného programu, kdy podavani
leku je v rezii jeho vyrobce, zacala
proplacet lék pojistovna. Jak vidno,
teprve na ,stara kolena“ jsem zacala
feSit svljj zdravotni stav a vlastné az
ted lituji toho, Ze jsem za svoje zdravi
nebojovala uz v mladi. Samotnou mé
to tehdy nenapadlo a nikdo mé k tomu
nevedl.

Co napsat na zavér? Je to vlastné
takovy maly zazrak, ze po tom vSem
jsem se dozila svého véku (v détstvi
mi Iékafi pfedpovidali, ze se nedoZiji
patnacti let). Mam se nadherné a se
svym manzelem a nasSim pejskem
toho chci jesté mnoho zazit. Chci
taky precist je§té mnoho knih, proto-
ze velmi rada ¢&tu, coz jsem tu jesté
nezminila. Asi bych toho tady mohla
napsat daleko vic, ale uz takhle mi to
pfipada moc dlouhé. Doufam, ze jste
mdaj zivotni pfibéh docetli az sem, ze
vas nenudil, pfipadné ze vas nécim
inspiroval.

Hana Duchoslavova
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KOVBOJOVE, SKLO A HISTORIE V KLATOVECH

Klatovy, metropoli zapadniho PoSumavi a v souéasnosti druhé nejvétsi mésto
Plizeriského kraje, nechal zalozit roku 1260 ¢esky kral Pfemysl Otakar Il. Mésto
mélo od svého vzniku pravidelny Sachovnicovy pudorys s velkym &tvercovym
naméstim, které si svij tvar uchovalo dosud, a s promy$lenym méstskym
opevnénim, dobudovavanym a zdokonalovanym az do 16. stoleti. Hradby byly
vysoké 10 aZ 12 metrd, osazené krytou dfevénou paviaci a doplnéné prikopem
a bastami. NejzachovalejSi ¢ast opevnéni se dnes nachazi na vychodni
strané historického jadra mésta, kde stoji kromé pozuistatk( hradeb také jedna
hranolova a dvé kruhové basty (k hradbam se pomérné dobre dostane i vozi¢kar

z obou parkovist u Jiraskovy ulice).

4

Velkoryse a diikladné stavéné stfedovéké opev-
néni mésta vzbuzuje respekt jesté i v dnesnich
casech

Ocitneme-li se na klatovském namésti,
potom rozhodné& vyhledame zdejSi
apatyku, zapsanou v seznamu kultur-
nich pamatek UNESCO, tj. lékarnu
U Bilého jednorozce v domé ¢p. 149.
DuUm ziskal roku 1639 Iékarnik Tobias
Stilling a od té doby az do roku 1966
zde byla provozovana lékarna. Z inte-
riérd nasledné vzniklo muzeum, nyni
lékarnicka expozice Vlastivédného
muzea Dr. HostaSe (viz dale). Expozi-
ce je oteviena béhem turistické sezo-
ny, mimo sezénu se musime v muzeu

objednat. A pokud u vchodu do Iékarny
prekoname schod, coz mize byt pro-
blém kvali svazitosti namésti (schod
neni stejné vysoky na své pravé
a levé strané), nic jiného nam nezabra-
ni, abychom si expozici prohlédIi.

Ojedinéla farmaceuticka a kulturné —
— historickd pamatka ve své dnesni
podobé skyta obraz apatykaiské Ziv-
nosti a kazdodenniho Zivota v 18. sto-
leti, kdy po zruSeni jezuitského Fadu
v roce 1773 odkoupil inventar jezuitské
Iékarny pro svoji svétskou lékarnu na

Namésti s radnici, Cernou vézi a kostelem
Neposkvrnéného poceti Panny Marie a sv. Ignace
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Vistup do lékarny U Bilého jednorozce

namésti klatovsky lékarnik Jan Michal
Firbas a prestéhoval ho sem, do pro-
stor, kde se nachazi i dnes. Barokni
zafizeni 1ékarny nas okouzli nejen
plastikou archandé&la Michaela, patro-
na lékarnikd, a dalSimi dfevorezbami,
ale i historickym nabytkem s mnoz-
stvim zasuvek a s plvodnimi Iékar-
nickymi nadobami a pomuckami na
repositoriich (regalech). NejstarSi na-
dobky jsou dfevéné, opatfené plvod-
nimi baroknimi vinétami, a nejmladsi
sklenéné, pouzivané aZz do uzavieni
provozu. SkuteCnym skvostem, jaky
v Evropé nema obdoby, je pak do-
chovana ffistupfiova lékarnicka pec —
a nasemu zajmu jisté neunikne ani bily
roh mofského narvala, povéSeny uvnitf
nad vchodem. Byl v onéch ¢asech po-

vazovan za roh bajného jednorozce —
¢imz také lékarna ziskala nazev.

Hlavni budova muzea

Na jihovychodnim okraji historické
Casti mésta, v secesni budové na
rohu ulic HostaSova a Komenské-
ho se bezbariérovym vchodem do-
staneme do pfizemi Vlastivédného
muzea Dr. HostaSe v Klatovech.
Budova byla postavena mezi léty
1904 az 1907 pro potfeby méstské
spofitelny, kterd v8ak vyuZivala jen
pfizemi a celé prvni patro pfenecha-
la méstu, aby zde otevielo pracovny
a vystavni saly muzea. Tehdy jiz byl
spravcem meéstského muzea JUDr.
Karel Hostas, vyrazna osobnost, v le-
tech 1912 az 1919 dokonce starosta

r

Historické apatykarské vybaveni v lékarné

Expozice muzea
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Klatov, jenz muzeum spravoval az do
své smrti roku 1934. V roce 1936 si
pak spofitelna postavila novou budo-
vu na nameésti a muzeu prenechala
i zbytek tohoto svého secesniho sidla.
Kromé stalé expozice, ktera vSak nyni
prochazi kompletni reinstalaci, nabizi
muzeum tematické vystavy ze svych
sbirek nebo vytvarné vystavy umélcu,

Pavilon skla

jejichz Zivot nebo dilo ma vztah ke
Klatoviim nebo Sumavskému regionu.

V blizkém sousedstvi muzea pak stoji
moderni, po estetické i architektonic-
ké strance velmi zajimavy, komplet-
né (véetné WC) bezbariérovy objekt
klatovského Pavilonu skla, ktery
v roce 2015 ziskal dvé ocenéni za
architekturu — Grand Prix architektd
CR a cenu ,Stavba roku Plzenské-
ho kraje“ — a nutno fict, Ze je pravem
stéle povaZzovan za jedno z nejlep-
Sich architektonickych dél poslednich
desetileti. Do pavilonu byla umisténa
neméné hodnotnd, s interiérem stav-
by plUsobivé sladéna sbirka skla firmy
Johanna Loétze z Klasterského Mlyna
na Sumavé — sbirka, ktera by i sama
0 sobé mohla byt dostacujicim davo-
dem k cesté do Klatov. Jak se uvadi
v privodci expozici: ,Mnohé ceské
sklaiské firmy doséhly svétové slavy,
ale nejznaméjsi z nich je nepochybné

firma Lo6tz, ktera patfila od 80. let 19.
stoleti do 20. let 20. stoleti k absolutni
svetove Spicce. Jeji sklo se prodavalo
ve v8ech elegantnich obchodech na
hlavnich tfidach svétovych metropo-
li a vSude tam, kde lidé chtéli kvalitu.
Dnes patfi toto sklo k nejvyhledava-
néjSim na trzich se starozitnostmi
a mnoho sbératelt propadlo jeho kouz-
lu. K nim patfi i majitel sbirky vystave-
né v Pavilonu skla, ktery se tomuto
sklu vénuje vice nez 30 let. Sbirka byla

Pavilon skla — expozice
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dlouhodobé zapujéena méstu Klatovy
a je prlbézné doplhovana. Vystave-
no je zde vice nez 700 skel, z nichz
mnohd se pocitaji ke svétovym unika-
tim. Jde o nejvétsi vefejné pristupnou
expozici skla firmy L6tz na svété.”

Country Saloon Klatovy-Beriovy

V pomysiném kontrastu s kifehkou kra-
sou skla nam naopak drsné romantic-
ké Casy kovboju a indianl pfipomene
posezeni a pfenocovani v Country
Saloonu Klatovy-Benovy necelé dva
kilometry od centra, u silnice do Do-
mazlic. Saloon ma kapacitu 70 mist
v restauraci, 60 na galerii a 50 na kry-
té terase. Pravidelné zde hraje ziva
country hudba (pfedevsim kapely ze
zapadnich a jiznich Cech). Speciali-
tou restaurace, zdobené vypreparo-
vanou hlavou bizona, lebkami zvirat,
kozeSinami, zbranémi, obledenim
a dalSimi vécmi, evokujicimi atmosfé-
ru western(, je grilovani masa na ote-
vieném ohni. Steaky na rozpalenych
litinovych panvich se dopékaji jesté
na stole. Pfed restauraci je détsky
koutek se skluzavkou a dfevénymi fi-
gurami. Chovaji tu i kozy kamerunskeé,
které si déti mohou pohladit a nakrmit.
Vstup do restaurace je bezbariérovy,
toalety téz. Penzion ma 11 pokojl

s pristylkami (vSe stylové, v€etné moz-
nosti vybrat si povle€eni z americké
vlajky), mezi nimi jeden bezbariérovy
pro télesné postizené hosty.

DalSi pfilezitost k bezproblémové-
mu ubytovani nabizi v Klatovech tfi-
hvézdickovy Hotel Rozvoj — blizko
historického jadra mésta (vychodné
od namésti, pfi silnici smérem na
mésto Planice), v klidné ¢asti Klatov,
uprostfed zelené. Hotel je bez bariér,
ma parkovisté, restauraci s kapacitou
100 mist (a bezbariérovym WC), dva
salonky, pivnici, variabilni konferenéni
sal az pro 120 lidi a kapacitu 60 lizek
ve 24 pokojich pfistupnych vytahem.
Jeden z pokojli ma toaletu i koupelnu
specialné upravenou pro vozickare.
Hostum v lété slouzi téz hotelova za-
hrada s terasou a jezirkem.

Klatovy jsou dobfe dostupné jak
po silnici (41 km na jih od Plzné), tak
po Zeleznici. Na vlakovém nadrazi,
kde se trat Plzen — Klatovy — Zelezna
Ruda setkava s regionalni trati
Domazlice — Kdyné - Janovice
nad Uhlavou — Klatovy — SuSice —
Horazdovice, je ploSina pro nastup
a vystup vozickara. Bezbariérové
autobusové spoje do Klatov zajizdi
z PIzné a z dalich mist v Plzefiském
kraji diky nizkopodlaznim vozim
spole€nosti Arriva, které stoprocentné
pokryvaji uzemi kraje. K pohybu po
mésté samém Ize navic vyuzit toho,
Ze vSechny linky MHD v Klatovech
obsluhuji nizkopodlazni autobusy.

PhDr. Miroslav Valina

Fotografie z archivu
autora — zverejnéné s laskavym
svolenim vySe zminénych instituci



JAK SI UDRZET OPTIMALNi HODNOTU CHOLESTEROLU

Cholesterol je pro celkové prospivani a zachovani zakladnich zivotnich funkci
organismu naprosto nezbytny. Ale pouze v uréitém mnoZstvi. V optimalnich
hodnotach je tedy neskodny, dokonce nenahraditelny a potfebny.

Cholesterol, latka tukové povahy, je
soucasti kazdé nasSi bunky, je staveb-
nim prvkem bunécnych membran, za-
kladni stavebni jednotkou nerv(i, moz-
kovych bunék. Je to steroidnilatka, jeho
prostfednictvim télo produkuje muzské
i Zenské pohlavni hormony, rustové
hormony, vitamin D, ktery se z chole-
sterolu syntetizuje poté, co slunecni za-
feni prostoupi kizi. Je soucasti Zluco-
vych kyselin — pomaha rozkladat (tedy
Stépit) tuky pfijaté v potravé a umoznuje
tak jejich traveni a vstfebavani.

ZC&asti si ho télo vyrabi samo, chole-
sterol primarné produkuji jatra, z&asti
ho pfijimame ve stravé. Zdravy orga-
nismus dokaze udrzovat jeho sprav-
ny pomér v Krvi a travicim systému.
Problém nastava tehdy, kdyZ je cho-
lesterolu v organismu nadbytek, pak
muze zpuUsobit fadu zdravotnich kom-
plikaci, mezi které patii napfiiklad
nemoci srdce a cév (cévni mozkové
pfihody, srdecni infarkt, ischemicka
choroba srdeéni, Spatné prokrveni kon-
Cetin), zvySené riziko cukrovky, obezity
a vysokého krevniho tlaku. Uklada se

totiz v cévach, coz mlze vést k jejich
zUzeni, omezeni pratoku krve, maze
se usazovat na sténach cév v podobé
aterosklerotického platu a zplsobovat
ztratu jejich pruznosti az ucpani.

»Hodny“ a,,zly“ cholesterol

Z krve se urcuje hladina tzv. celkového
cholesterolu. Hodnota celkového cho-
lesterolu by méla byt 3,9-5,2 mmol/Il
(milimol na litr), nad 6,2 hovofime
o vysokém cholesterolu. U déti by
méla byt tato hodnota pod 4,4 mmol/l.
S pojmy ,hodny* a ,zly* cholesterol
jsme se uz jisté vSichni setkali. ,Hod-
ny“, ktery je pro nas nepostradatelny,
a ,zly“, ktery ve zvySené hladiné sko-
di naSemu zdravi. Toto zjednodusené
pojeti je symbolickym oznagenim dvou
z&kladnich kategorii cholesterolu.
Cholesterol jako takovy je pouze je-
den. Cholesterol ,zly“ a ,hodny“ se
vSak neodliSuje mistem vzniku, nybrz
prfenaseCem, ktery se ho ujme. Cho-
lesterol je v nadem téle transportovan
v krvi pomoci lipoproteinl (slozenych
z tuku na povrchu a bilkovin uvnitf),
které jsou jeho nosici, v€etné lipopro-
tein s nizkou hustotou (LDL - low
density lipoprotein) a lipoproteind
s vysokou hustotou (HDL — high
density lipoprotein).

Jedny nosice jsou pfevazné tukoveé —
LDL — ty s navazanym cholesterolem
putuji do tkani a jeho zvySena hladi-
na maze byt pfi¢inou ukladani cho-
lesterolu ve sténach cév. Tudiz jeho



nadbyteé¢né mnozstvi v krvi mize ne-
gativné pusobit na cévni sténu. Cho-
lesterolu pfendSenému LDL se lidové
fika ,zly“, jeho hodnota by méla byt
pod 3,4 mmol/l, u déti pod 2,6 mmol/l.
Naproti tomu nosi¢ HDL ma velky
podil protein(, je pfevazné bilkovinny
a odnasi prebyteCny cholesterol z cév
do jater, kde se rozklada a odkud ho télo
pozdéji samovolné vylougi. Cisti krev
tak, Ze napomaha odstranit nadbytec-
ny ,zly“ cholesterol z krevniho obéhu,
zabranuje mu hromadit se v tepnach,
tudiz se neusadi tam, kde nema. Rika
se mu lidové ,hodny“, jeho hodnota
by méla byt nad 1,4 mmol/l, u déti nad
1 mmol/l.

Vzajemny pomér LDL a HDL choleste-
rolu je dulezity. Nasim cilem je prede-
v8im udrzet hladinu LDL cholesterolu
dostate¢né nizkou a HDL cholesterolu
naopak vysokou.

Rizikové faktory zvySeného
cholesterolu

Vysokou hladinu cholesterolu podporu-
je geneticka predispozice. Idealni pfi-
jem cholesterolu v potravé proto neni
stejny pro vSechny. Osoby trpici pro-
blémy se srdcem a krevnim obéhem by
mély svoji hladinu cholesterolu sledovat
a regulovat jeho pfijem. Mezi rizikové
faktory pfispivajici k vysokému chole-
sterolu patfi nevyvazena a nevhodna
strava, nedostatek pohybu, obezita,
koureni, alkohol, ale i stres a nedosta-
tek spanku.

Jak cholesterol snizit, kdyz uz je ho
v téle prilis?

Pokud nam Iékaf doporuéi upravu
dietniho reZimu pro sniZzeni hladiny
cholesterolu v krvi, musime pfedevsim
omezit pfijem nasycenych mastnych
kyselin. To tedy znamena jist méné
tuéného masa, uzenin a plnotu¢nych

mlécnych vyrobkd a naopak zaradit
do jidelniCku rybi maso, lusténiny,
semena a dostatek ovoce, zeleniny
a vlakniny.

Jak upravit nas jidelnicek? Potraviny,
které by v naSem jidelnicku nemély
chybét

V jidelni¢ku pro sniZzeni cholesterolu
by se mél nachazet pfedevsim dosta-
tek vlakniny a zdravé tuky.

Vlaknina

Potraviny s vysokym obsahem vlakni-
ny pomahaji snizovat cholesterol,
protoZe vlaknina nejen brani jeho
vstfebavani, ale dokaze ho nabalovat
a odvadét z téla ven. Mezi jidla boha-
ta na vlakninu patfi ovoce, zelenina,
ofechy a semena, lusténiny, celozrn-
ny chléb, ovesné vlocky, pohanka
a jeCmen, lusténiny jako napfiklad
fazole, so6ja, hrasek nebo cocka.
Kazda dospéla osoba by méla denné
snist alespon 30 gramu viakniny.

Konzumace ovoce a zeleniny

Obecné plati, ze zvySeny pfijem zele-
niny a ovoce pomaha redukovat hladi-
nu cholesterolu. Obsahuje celou fadu
vitaminG a minerald, jako je napfiklad
vitamin C, A, E, nechybi ani kyselina
listovd a spousta vlakniny a antioxi-
dantu, které napomahaji spravné vy-
zivé srdce a produkci ,hodného* cho-



lesterolu. Pouzivejme zejména cibuli,
C¢esnek, porek, mrkev, zeli, brokolici,
rajCata, tmavé listové salaty (Spenat),
olivy, jablka, grepy, hroznové vino
a Stavu z hrozn(, bobulovité ovoce
a avokado.

Zdravé tuky

Tuky jsou pro télo nenahraditelnou
a velmi ddlezitou sloZzkou, a proto se
jim ani pfi ucelném snizovani chole-
sterolu nemusime vyhybat. Zivocis-
né tuky vhodné kombinujme s témi
rostlinnymi. Nejlep$i volbou jsou za
studena lisované oleje jako napfiklad
olivovy, Inény, konopny, avokadovy
Ci kokosovy. Zafadme do jidelni¢ku
potraviny s esencialnimi mastnymi
kyselinami, ty jsou pro nas organis-
mus nezbytné, ale télo si je nedokaze
vytvofit — musime je tedy ziskavat ze
stravy. Duraz klademe na tuéné ryby
a ofechy, které obsahuji omega-3
nenasycené mastné kyseliny.

Konzumace ofechii a lusténin
Jednou z dalSich alternativ zdravych
tuk( jsou také lusténiny a ofechy, kte-
ré obsahuji celou fadu nenasycenych
mastnych kyselin, vitamind, bilkovin
a vlakniny. Vlasské ofechy, keSu ore-
chy, mandle, dynova, slunecnicova,
Inéna, konopna a sezamova seminka
obsahuji mnozstvi omega-3 mast-
nych kyselin, které jsou obecné velmi
prospésné pro snizeni cholesterolu.
Ackoliv jsou ofechy prospésné nase-
mu zdravi, jsou pomérné tu¢né, takze
opatrné, kazdy den postaci hrst vy-
branych semen ¢&i ofechu.

Fazole — diky velkému mnoZstvi
vlakniny, podle studii, funguji stejné
ucinné jako léciva zvana statiny. Fa-
zolova dieta na snizeni cholesterolu
ma obsahovat pul $alku této lusténiny
denné.

Konzumace ryb

Ryby, at uz se jedna o mofské nebo
sladkovodni, jsou skvélym zdrojem
omega-3 mastnych kyselin, vitami-
nu, jédu a dalSich pro télo potfebnych
latek. Nejvice omega-3 mastnych ky-
selin najdeme v rybach jako je sled,
losos, sardinka, makrela, tunak.

Dalsi potraviny snizujici hladinu
cholesterolu v krvi

Houby shiitake a hliva ustfi€na.
Napfiklad hliva ustficna ma v sobé
pfirodni latku lovastatin, coz je
pfirodni statin Cili latka na sniZovani
cholesterolu. Statiny tvofi skupinu latek
zabrafujicich produkci cholesterolu.
Zeleny a maté ¢aj. Snizuje LDL cho-
lesterol a posiluje cévni stény.
Cervené vino a c¢okolada. Ukaza-
lo se, Ze vlaknina, kterd se nachazi
v nékterych hroznech, ze kterych se
vyrabi ¢ervené vino, mize sniZovat
hladinu LDL cholesterolu v krvi. Ale
mysleme na to, ze prospésné je vino
pouze v malém mnozstvi! A €okolada?
| tato sladka dobrota muze byt na-
S8emu zdravi prospésna! Tento silny
antioxidant pomaha budovat HDL. Ale
ne kazda Cokolada ma takovéto bla-
hodarné ucinky. Vzdy sahnéme pouze
po té tmavé, viceprocentni — od 80 %
vySe. MIécna cokolada muze mit
totiz pfesné opacné ucinky a mize
zvySovat hladinu LDL cholesterolu.




P¥i snizovani cholesterolu nam
pomohou i bylinky a koreni

Pom(ize nam ¢ekanka, kopfiva, kot-
viénik zemni, pfesli¢ka rolni, pyr pla-
zivy, rozrazil lékafsky i rezekvitek,
chmel (SiStice), smetanka I|ékaFska
(kofen), jitrocel indicky, ze kterého
se vyrabi pfirodni rozpustna vlaknina
psyllium, arénie (Cerny jefab), hofec
Zluty (kofen), jalovec obecny, pupal-
ka dvouleta, tolice vojtéSka, rdesno
mnohokvété, zemédym Iékarsky, kar-
damom, skofice, rozmaryn, bazalka,
koriandr, chilli, zazvor, kurkuma a kari.
Také pravidelna konzumace Cesneku
ma na shizovani cholesterolu vliv.

Prevence vysoké hladiny cholesterolu

« pravidelna kontrola hodnot choleste-
rolu,

* Uprava stravovani, je tfeba dbat
na pestry a vyvazeny jidelnicek,

« zvolit zdravéjSi pfipravu pokrm,
omezit smazeni, fritovani, grilovani,

e omezit pfijem &jSi
a uzenin — nahradit ho rybami, drd-
bezi, zvéfinou,

» omezit spotifebu cukru, tu a tam za-
fadit kvalitni musli ty€inky, Cokoladu
s vysokym obsahem kakaa,

* vyhybat se vétSimu mnozstvi tuku
Zivocisného puvodu, pouzivat kva-
litn&jSi oleje a tuky s vy3Sim obsa-
hem nenasycenych mastnych kyse-
lin, upfednostnit oleje s vyvazenym
pomérem omega 3-6 nenasycenych
mastnych kyselin,

* hlidat si pfijem tuka (mély by pred-
stavovat maximalné 30 % celkové
energie),

* nepfekradovat pfijem cholesterolu
300 mg/den,

* piijimat vy$Si mnozstvi viakniny, k cel-
kovému navySeni vlakniny dopomo-
hou také 2 ¢ajové IZicky psyllia denné,

* konzumovat hodné zeleniny a ovoce,
prevazné v syrovem stavu (vlaknina,
antioxidanty),

» vybirat si celozrnné vyrobky (pecivo,
ale také napf. celozrnné téstoviny Ci
neloupanou ryzi), ceredlie a lusténi-
ny, které obsahuiji viakninu,

* navysit mnozstvi vitaminu C, jde o vel-
mi dllezity antioxidant, ktery ma i roli
pfi tvorbé kolagenu, ktery, mimo jiné,
opravuje poSkozené cévni stény,

+ dat pfednost nizkotuénym mléénym
vyrobkam,

» omezit pfijem soli na 6 g/den,

+ dodrZovat dostate¢ny pitny rezim,

* hlidat si vahu, nechat si navrhnout
vhodnou dietu v pfipadé obezity,

» omezit konzumaci alkoholu,

* prestat koufit,

* vyhybat se stresu — naudit se prak-
tiky k ovladani stresu. Kdyz jsme ve
stresu, hladina cholesterolu se zvy-
§i bez ohledu na to, co jime. Télo
jej za€ne rychleji vyrabét, protoze
nadledviny, které hraji dulezitou roli
pfi zvladani stresu, jej potfebuji pro
SVOu praci.

Co napsat na zavér?

S omezenou fyzickou aktivitou a z ni
vyplyvajicim nedostatkem pohybu toho
mnoho nenadélame, ale muzeme zvo-
lit do naseho jidelni¢ku potraviny, které
nam pomohou udrzet pfiznivou hladinu
cholesterolu v naSem téle, pfipadné,
vime-li, Ze mame zvySeny choleste-
rol, nam jeho hladinu pomohou upra-
vit. Velmi dulezita je prevence, tudiz
spravné nastaveny zivotni styl, stravo-
vaci rezim i nas jidelniek. A pfitom se
nemusime vzdat ani tmavé Cokolady
¢i sklenky Cerveného vina.

PaedDr. Jitka Molitorisova
Zdroj: internet



KRiZOVKARSKE POHADKOVE PUTOVANiI

Pokyny k lusténi: V této kiizovce nahrazuje obrys obrazku silné rozdélovaci
linky. Pismena se vpisuji i do netpinych bunék (prvni vyraz v fadku B pokraluje
za burikou B2, dvé pismena je tfeba napsat do bunék F10, G4 a H8), do bilych
casti obrazku se nepise nic.

Zil byl v malé vesnicce ... (1. tajenka) u Sevci derny kocour jménem Mikes. Jejich
syn Pepik ho naucil mluvit a chodit jako ¢lovék. Mikes s nim a se dvéma zvifecimi
kamarady, kozlem BobeSem a Cunikem PaSikem, prozil mnoha dobrodruzstvi.
AZ jednou... Babicka ho poslala s krajacem do sklepa pro smetanu, kterou po-
tfebovala na livance. No, a mily kocour neudrzel pfi navratu na lavce rovnovahu
a skoncil i s kraja¢em plnym smetany ve strouze. A stalo se, co se stat muselo:
smetana se rozlila a kraja€ se rozbil. Mike$ se strasné polekal, Ze ho babicka,
kterou mél velice rad, bude hubovat a kdovi na co vSechno jesté myslel... Tak se
rozhodl utéct, vydélat ve sveté nejaké penize, aby mohl babicce koupit novy krajac.
U Sevcl byli smutni, Ze se jejich maly kamarad ztratil. Asi za dva tydny donesl
Pepik malého kocourka, tentokrat bilého, a samoziejmé si usmyslel, Ze z ného
udéla druhého MikeSe. Ale Bobes i Pasik tomu moc nevéfili (diky Pepikovi totiz
taky uméli mluvit): , Tenhle mriious Ze nam ho nahradi? Takovy ... (2. tajenka)!*
A tohle jméno nakonec kocourkovi zistalo.

VsSechno pochopitelné dobre dopadlo a Mikes se slavné vratil i s novym krajacem.
Ctyrdilné pohadkové pfibéhy mluviciho a po dvou nohach chodiciho ¢erné-
ho kocoura v letech 1934-1936 napsal a také ilustroval Josef Lada, rodak
z MikeSova ,bydlisté“. Malifav, ilustrator(iv a spisovatellv Zivot a dilo (mj. je také
autorem dalSich zvifecich pfibéhti O chytré kmotfe liSce) pfiblizuje pamatnik
v domé na jiznim konci obce, kam jezdil na letni pobyty.

Malebna MikeSova vesniCka se nachazi ve stfednich Cechach v regionu
nazvaném Ladlv kraj (www.laduvkraj.cz) — nedaleko tece ,trampska“ reka
Sazava. Vhodnym mistem k navstéve déti je urcité Hvézdarna Ondrejov (www.
asu.cas.cz). | mali péSi turisté a turistky se mohou vydat ve stopach kocoura
MikeSe pfi stejnojmenném pochodu, ktery vzdy v zafi pofada mésto Mnichovice
(www.mnichovice.cz).

Vodorovné: A. Pohybovat se ve vodé; stiesni zlab. — B. VVyhrozovati; Spanélsky
Slechtic. — C. Poznavaci znacka aut okresu Rokycany; domacké jméno Doroty;
uzrala. — D. Citoslovce ulevy; obyvatel evropského ostrova; katedrala; zkratka
obchodniho centra. — E. Zvratné zajmeno; silny nevysoky ovCacky pes;
citoslovce hihAani. — F. Reka protékajici Mnichovem; slovo na zavér modlitby;
tekutinavylu¢ovanaledvinami.—G.Anglicky nazev statu Kuba; véeli spolecenstvi;
soucCastka pouzivana pfi vytvareni permanentnich a nerozebiratelnych spoj(;




starofimsky pozdrav. — H. élechticky znak; napor; znacka tuny; predlozka;
rybarska sit ve tvaru pytle. — I. Inicialy amerického herce Aldy; spodek nadoby;
mozna (knizni vyraz); zkratka obrnéného transportéru.

Svisle: 1. 1. tajenka. — 2. Cinnost profesora. — 3. Plavidla; byvala $védska
oblibena hudebni skupina. — 4. Psi jméno; znacka prvku radium; anglicka
zkratka okruzniho vyletu. — 5. Pocitaovy program na poSkozovani dat; anglicky
,stary“. — 6. Domacké jméno Atily; ¢asté muzské jméno. — 7. Tamti; titul muze;
slepiCi slabika. — 8. Pfedlozka se 6. padem; zkratka zemeédélského druzstva;
ocistit vodou; rusky souhlas. — 9. Znacka prvku draslik; pismeno fecké abecedy
(Ceské ,r); v tomto roce. — 10. Biblicky prvni muz; cizi pfedlozka; dulezita
potravina. — 11. Umistovat do urcité polohy. — 12. 2. tajenka.

Pomiucka: Isar, puli, RT.
(mk)



MARIA DURACINSKA STALA SVYMI AKTIVITAMI PLNE

ZA CELOZIVOTNiM KREDEM

=

Dne 17. fijna 2021 zemrela ve véku
44 let dlouholeta ¢lenka Vykonného
vyboruamistopfedsedkyné Organizacie
muskularnych dystrofikov v SR (OMD
v SR), od roku 2017 &estna predsed-
kyné na$i partnerské organizace.

Pfi vSem, co délala ve své zemi pro
osoby s muskularni dystrofii, méla
stale na paméti vsefikajici vyzvu:
LZijme Zivot naplno a bojujme za
sebe“. A jeji ¢iny ve prospéch osob
s nervosvalovymi onemocnénimi, vytr-
valost a pracovitost to jenom potvrzu;ji.
Jako obhajkyné nezavislého Zzivota
a zena se silnym socialnim citénim
i s hlubokym smyslem pro spravedI-
nost v mnoha podobach neunavné
bojovala za prava takto postiZzenych
osob. Své pravnické vzdélani maxi-
malné vyuzila k pfipominkovani Cet-

nych legislativnich pfedpisi nejen
ze zdravotni a socialni oblasti, které
predkladala rizna ministerstva.
Diky jejimu usili se podafilo realizo-
vat nékolik vyznamnych projektd za-
méfenych na zlepSeni &i zpfijemnéni
Zivota osob s muskularni dystrofii (za
vSechny alespofi Agentura osobnej
asistencie z roku 2009). Nalezi ji vy-
razny podil na propagaci verejné sbir-
ky Belasy motyl (Modry motyl) i Kon-
certu belasého motyla, ktery se poprvé
uskuteénil v roce 2005. Organizovala
také seminafe se zdravotnickou tema-
tikou. Stala i za vznikem specializova-
ného webu www.osobnaasistencia.sk,
ktery ziskal v roce 2019 nominaci na
Novinarskou cenu v kategorii ob¢an-
sk& spole€nost. Nelze neopomenout
ani jeji zahrani¢ni kontakty, napfiklad
s EAMDA — €lenkou Vykonného vybo-
ru této mezinarodni organizace byla
v letech 2006 az 2013. Pfipomerfime
také setkani s byvalym predsedou
AMD v CR Zdeiikem Jandou.
PFfimo srdecni zaleZitosti pro ni byl &a-
sopis Ozvena (obdoba naseho Zpravo-
daje AMD). Na jeho strankach se obje-
vovalo velké mnozstvi jejich &lanku:
rozhovory na rlizna témata, preklady,
informace o projektech, ... A nadto se
v roce 2008 stala vedouci redaktorkou.
Méaria Duracinska byla vyraznou osob-
nosti OMD v SR a svym pristupem,
pili a odvahou inspirovala ostatni. Jeji
odchod je pro celou organizaci velkou
ztratou.

Cest jeji pamatce!

(r)



VZPOMINKA NA doc. MUDr. MILUSI HAVLOVOU, CSc.

Jisté jiz vite, Ze v prvnich dnech to-
hoto roku nas opustila nase vzac-
na clenka, pani doc. MUDr. MiluSe
Havlova, CSc. Kdo jste ji znali, vite, ze
chodila o dvou holich, coz byl nasledek
détské obrny, kterou prodélala koncem
40. nebo zadatkem 50. let minulého
stoleti. Po ukoné&eni studii na Iékafské
fakulté se zacala vénovat problém(im
lidi postizenych obrnou, myopatii
a podobnymi nemocemi, které zpuso-
buji svalové postiZeni.

My jsme se s ni blize seznamili az
v 70. letech, kdy jsme se po nékolik let
setkavali na Ié€ebném pobytu v laz-
nich Velké Losiny. Od té doby to pro

g

nas byla Miluska. Pozdé&ji, kdyz bylo
zapotfebi, oSetfovala jako pacienty
na klinice v Katefinské ulici nejen pfi-
mo nas, ale i mnoho ¢lend a pratel
nasi organizace. Vazili jsme si ji pro
jeji ochotu, laskavy pfistup a pomoc
kterou nam vSem postizenym velmi
rdda a obétavé poskytovala i pfes
svUj vlastni hendikep.

Budeme vzdy radi vzpominat na
setkani, ve kterych jsme pokazdé
obdivovali jeji Zivotni energii, upfim-
nost a snahu kazdému pomoci.
Dékujeme za vse.

Miroslava a Petr Prochazkovi




VZPOMINKA NA MISTRA SACHU VACLAVA KREJCiHO

V lednovém okénku Rokycanské-
ho deniku (viz scan na strané 58,
pozn. redakce) jsem vzpomnél na
Sachistu a kamarada Véclava Krej€iho
z davno zaniklého Sachového oddilu
Uhelné sklady Praha. Zminil jsem
nase seznameni, popsal jeho pfepra-
vu k Sachovym utkanim i to, ze pre-
kladal ze Spanélstiny a portugalstiny,
jazyku, které ovladal, a jesté nékolik
drobnosti. Ke vzpomince se vracim,
abych ji také doplnil o jeho nacionalie,
které mi nebyly pfesn& znamy.
Véaclav se narodil v Praze 10. 11.
1937, byl tedy o 13 let starSi nez ja,
a v Praze také umira 20. 11. 1998.
Détska obrna mu kruté =zasahla
do zivota v jeho 16 letech, ochrnul

Vaclav s kocourem Cendou

na celou pravou ¢ast téla, musel se
prfeucit na psani levou rukou. Jak
mi sdélila jeho sestra Jana, tak v té
dobé uZ Véclav studoval 1. rocnik
strojni  prdmyslovky a vénoval se
aktivné — coz jsem nevédél — boxu.
Byl urostlé 185 cm vysoké postavy
a silnych pazi. Mél jako junior
boxersky zapas v prazské Lucerné.
Po zapase vSak pocitoval silnou
zchvacenost. Tak se mohla proje-
vovat poc€inajici chfipka. Jenomze
IékaF, ktery ho vyS3etfoval, uz tusil,
Ze pljde o infekéni virus détské
obrny a podivil se, Ze jesté vibec
chodi. Vyzval Véaclava, aby si stoupl
na 8pi¢ky — a ten se skacel na zem.
Na nohy se uz nikdy nepostavil.




Jeho rodi¢e méli chatu ve Stradonicich
(Cast obce Nizbor) na Berounsku, kde
vSichni radi pobyvali. Zde jsem je také
navstivil. Chata je umisténa vysoko
ve vrchu a je odtud uzasny vyhled
do krajiny, také na znamé Kkeltské
oppidum Stradonice na vrchu Hradisté.
Dole te€e Berounka a u upati
vrchu vede jednokolejna Zeleznice.
Domacnost s nimi sdilel jejich mily
spoleénik mourovaty kocour Cenda.
Kdyz pak seSel stafim, pofidil si
Vaclav uz do nového bytu ¢&incilu.
Vaclav byl také zenaty, provdala
se za ného Eva, ktera ho znala jen
z invalidniho voziku. Eva déti mit
nemohla. Manzelstvi bohuzel ne-
vydrzelo, po nékolika letech poda-
la Eva Zadost o rozvod. Vim, Ze jeji
rozhodnuti bylo pro Vaclava trpkym
zklamanim. V roce 1987 poradal
Véaclav oslavu svych 50. narozenin.
Nés pozvanych bylo hodné. Bohu-
Zel svitka jeho zivota hofela uz jen
11 let — Vaclav umira ve svych 61 letech.

Asociace muskularnich  dystrofikl
v CR (AMD) uspofadala celkem
Sest Sachovych turnajlil — memoriall
Véaclava Krejéiho a Jifiho Kasla,
ktery byl rovné&Zz korespondencnim
Sachistou. Prvni turnaj se ko-
nal v r. 2000, posledni pak 2005.
Turnaje, které se stale pora-
daji, uz toto oznaeni nemaji.
Na jednom turnaji ve Velkych
Losinach splnil Vaclav normu pro udé-
leni titulu kandidat mistra. Bohuzel
zapisy jeho partii nejsou k dispozici,
takZze nadéje, Ze bych alespon jednu
partii uverejnil, je malo pravdépodobna.
Vaclav Krej€i byl dobrosrdecny clo-

vék. Mél rad spole¢nost dobrych lidi
a pratel kolem sebe. S humorem vy-

PrazZsky hrbitov v Bubenci, misto posledniho
odpocinku

kladal anekdoty a rdzné komické pfi-
hody, které se udaly za Sachovnici.
Tak mi navzdy zlstane v paméti.
Zavérem vyjadfuji podékovani za-
stupctim AMD v CR, jmenovité pani
Mgr. Doné Jandové a panu Petru
Prochazkovi, ktefi mi ochotné pomohli
v mém patrani. Petr Prochazka znal
Vaclava osobné a byl to on, kdo mi
poskytl jeho naciondlie a kontakt
na Vaclavovu sestru, pani Janu
Vosatkovou, které dékuji za jeji
vzpominky na bratra.

Tomas Zach



lcycanského deniku: leden 2022

remizu. Jaky je to tah?

167 pfedvadi Glohu naseho
aktivniho slezského sklada-
tele Ing. Josefa Burdy. Zpra-
coval v ni téma Grimshaw,
které poprvé piedvedl ang-
licky skladatel Walter Grim-
shaw (1832-1890). Toto téma
spociva ve vzajemném pfe-
ruseni drahy véZe a stfelce na
kritickém poli, pfitemZ toto
pole musi byt barvy stielce.
V hrozbé - aZ ji najdete - se
prerudi draha cerné véZe a
Zerného ternopolného stiel-
ce na erném poli d6, v obra-
né se pferudf draha terné vé-
Ze a terného bélopalného
stfelce na bilém poli f3.

Vzpominka na Sachistu
akamarada

Ve druhé poloviné 70. let
min. stoleti jsem hral Sachy
za T] Uhelné sklady Praha.
Bylo zde i nékolik hraga té-
lesné postiZenych, s jednim
jsem se vice sbliZil. Bylo mu
pfes 40 let, byl tedy pfiblizné

015 let stardi mne, a stejné
jako ja bydlel v byté svych
rodi¢ii na Kralovskych Vino-
hradech. Nebylo mu jest& 15
let, kdyZ jeho mlady Zivot tr-
vale poznamenala zdvaZna
nemoc - détska obrma. Ta

v tehdej3i ¢SR vyrazné pro-
pukla po velkém suchu v roce
1947. Tehdy se proti ni je3té
neo&kovalo. Byl ochrnut na
celou pravou &ast svého téla.
UZ nemohl b&hat, hrat fotbal,
prosté dovadét a radovat se
jako ostatni v jeho véku. Bylo
mnoho noci adni, které teh-
dy proplakal, jak se mi svéfil,
nez se postupné se svym
adélem - pohybem na inva-
lidnim voziku - zagal smifo-
vat.

Naucéil se psat levou rukou,
tou také vytukaval klavesy
psaciho stroje, kdyZ psal
preklady z jazyki Spanéldtiny
a portugalstiny, které ovla-
dal. Mnohokrate jsem byl za
nim v byté, mluvil s jeho ro-
dici, také ostatni oddilovi 3a-

chisté a pfatelé byli éasto u
ného. Na Sachové zapasy se
jeho pfeprava odbyvala tak,
Ze sjel vytahem z 1. p. do pfi-
zemi. Z pfizemi dold po
schodech (bylo jich asi 12) k
domovnim dvefim jsme ho
snaseli. Ctyfi z nas si propojili
ruce a drZeli se navzajem za
zapésti. Na takto vytvoienou
»seda€ku” z naich rukou se
posadil a horni dva nosice
je3té objal kolem krku, aby
udrZel rovnovahu. Dole za
dvefmi se pfesunul na vozik
azného pak do auta na se-
dadlo vedle fidice.

Hral vyborné 3achy. Po ur-
&ity tas vedl v éasopise Ces-
koslovensky Sach rubriku
Umis kombinovat?, ktera
byla souéasti pfilohy véno-
vané koresponden¢nimu 3a-
chu, Hréaval turnaje télesné
postiZenych ve znamém a
proslulém rehabilitaénim
astavu v Hrabyni na Opav-
sku. Zde také spInil normu
pro udéleni titulu kandidat

mistra Sachu. V 90. letech se
pfestéhoval do bezbariéro-
vého domu na Prahu 4. Pak
jsem se s nim uZ nevidal,
protoZe ja se z Prahy odsté-
hoval na venkov. Vim jen
tolik, Ze pYed vice lety zemfel.
Byl to férovy tlovék - ka-
marad, se kterym bylo poté-
3eni hovofit. Mél jsem ho rad.
Jmenoval se Viclav Krejii.

Minula feseni

162:1. Vg7+ Kh8 2. Vxg6
1:0, Tichy - Neckaf, Lipsko
1978.

163: 1, Jxc5 - tah v partii,
jinou moZnosti bylo 1. Vf6.
Stockfish jako nejlep$i uvadi
vytkavaci 1. b3.1..Vc7 2. Ja4
Dd8 3. Vxf7 Dxg5 4. Vig+
Kh7 5. Sxg5 Vxf8 6. Vxf8
$g77.d6 1:0, Tichy - Medu-
na, Maridnské Lazné 1978.

164: 1. Jxg5 Jb5 2. JxI7 Jxc3
3.Jxd6 Jxe2+ 4. Kh2 Vxd6 5.
Vel Jd4 6. Vxe7 aza dalsich
nékolik taht 1:0. Tichy -
Cervenka, Tirnavia 1985.

Prvni vzpominka, ktera byla otisténa v lednu 2022 v Sachové rubrice Rokycanského deniku

ve w
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Vobdobi1.1.-31. 3. 2022 nas
NAVZDY OPUSTILI

lenové:

Frantisek Sorejs ve véku 75 Lot
Miluge Havlova ve véku 7§ feof

Uzpomindme
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ZPRAVODAJ AMD VYDAVA
ASOCIACE MUSKULARNICH DYSTROFIKU V CESKE REPUBLICE
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VYKONNY VYBOR AMD V CR:
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Mistopredseda: Petr Prochazka

Clenové: Veronika Nesmérakova, Filip Bican, Jan Mikulen&ak
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Hospodar: Jaroslav Macak
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Vychazi 3x roéné a je neprodejny

Zpravodaj AMD je registrovan Ministerstvem kultury CR
pod ev. ¢is. E 11139

Tisk — PRINT PRODUKCE PRAHA s.r.o.
Uzavérka pfristiho cisla: 31. 7. 2022
Zpravodaj vychazi za finanéni podpory Ufadu viady CR,

Vladniho vyboru pro osoby se zdravotnim postizenim
a méstské casti Praha 11

praha




Bl Svet-tasek.cz

Specialisté na vyrobu tasek a jejich potisk

Vyrobime pro Vas tasky
papirové | igelitové | luxusni

info@svet-tasek.cz | www.svet-tasek.cz | 775 594 914



CINNOST JP SERVISU JE ZAMERENA NA INDIVIDUALN{ UPRAVY AUTOMOBILU
PRO OSOBY TELESNE POSTIZENE, VYZADUJICi PRO SVOJI MOBILITU (SAMOSTATNOST)
SERrRVIS SPECIALNi PODMINKY + DOPROVODNY PROGRAM PRIMO SOUVISEJICi § TOUTO OTAZKOU

Jsme schopni navrhnout a realizovat upravu vozidla dle pi‘ani majitele tak, aby
nastupovani, ovladani a uzivani bylo co moZna nejpohodInéjsi a nejbezpecnéjsi, za
pouziti originalnich dili prednich svétovych vyrobci a naSich vlastnich systému
provérenych a stale zdokonalovanych
v praxi jiz od roku 1998.

Kompletni upravy automobilil pro télesné postizené,
odvoz vozidla k upravé a zpét je v pripadé zajmu zajistovan
vlastnim odtahovym specialem

24 let profesiondlni prace v oboru

Jan Pibal - JP SERVIS www.jpservis.eu +420 606 613 239



: W eThrone 12DW
F I_ E X I T h r O n e Fehkrgr;?ektrické skladaci voziky

Chcete si pohodIné zajet nakoupit?
Jet na vylet na p&knéa mista v CR?

Nebo jen zajet do mésta i za znamymi?

Vyzkoudejte zdarma a nezévazné eThrone 12DW.

Vozik lehce slozite (béhem 1 vtefiny) a Ize ho, slozeny jako ‘
kocarek, jednoduse nalozit do auta/vlaku/autobusu.

Diky pouziti kvalitnich materiald a modernich technickych
fesenich dosahuje nizké vahy pro nakladani,
pouhych 16kg.

Vozik je po létech vyvoje propracovany tak, aby byl
uziteCnym pomocnikem pro kazdy den, je pevny

a stabilni. Je dostatecné velky (v nabidce 3 $ifky).
Jedinednd konstrukce s patentovanymi technickymi
fesenimi zajistuje bezkonkurendi robustnost mezi
skladacimi voziky (garantovana nosnost 150kg).

30 dlvodd, proc vybrat eThrone najdete na:
www.FLEXiThrone.cz
Své dotazy volejte na 604 800 716 nebo piste na info@flexithrone.cz

16kg

Véaha pro manipulaci

Dale u nas najdete: propracované zdravotni ko¢arky s nosnosti az

do 120kg, Vakuform Reha vakuové opérky a sedaky, kyslikové koncentra-
tory, aktivni antidekubitni matrace, antidekubitni a kompenzaéni pomucky
a mnoho dal3ich produktd.
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NOVE NADCASOVE ZDRAVOTNI TECHNOLOGIE
v Brodku u Konice

Mgr. Jarmila Podhornd

Celozivotnim poslanim Jar-
mily Podhorné je pomahat
lidem, nachazet priciny jejich
zdravotnich problémd a na-
sledné jim poméhat prostied-
nictvim svych znalosti o by-
linkach. Za svoje celoZivotni
aktivity v oblasti zdravi byla
mnohokrat ocenéna a nadale
sklizi obdiv vefejnosti. Svoje
sluzby v oblasti fytoterapie
nyni roziifuje o dalsi moz-
nosti péce, a to pomoci dia-
gnostickych, terapeutickych
a regeneraénich pistrojii. Ve
svém pusobisti oteviela rege-
neraéni centrum, ve kterém
Klienti najdou $pickové tech-
niky a procedury.

' A,
Bemer

BEMER TERAPIE

Bemer je kontaktni, neinva-
Zivni pistroj, ktery je vyuzivany
v mnoha Iékafskych a rehabili-
tacnich zafizenich. Principem
pistroje je ptisobeni nizkofrek-
venénich pulznich elektromag-
netickych poli na krevni cévy.
Tento postup vede ke zvyseni
aktivity malych cév. Diky tomu
dochazi v ismu ke zlep-

tém.

Bemer terapie je doporuco-
vana jako prevence, ale Ize ji
také podstupovat pfi nejriiz-
né&jsich onemocnénich. Terapie
zvysuje pocet prokrvenych ka-
pilér a rozsituje jejich prameér.
Také zlepsuje vyusiti kysliku
organismem. Pomahd proti
rozvoji chronickych a degene-
rativnich onemocnéni pohybo-
vého aparatu. Podporuje orga-
nismus pfi boji proti chronické
dnavé.

Jako soucast terapie je moz-
né pouzit doplikové aplikato-
ry. Pasovy aplikétor napomahé
K rychlejsimu hojeni lokalnich
zdravotnich problémd. Kozni
aplikator je velmi vhodny pri
nejriznéjsich koznich problé-
mech.

BIOPTRON-SVETELNA
TERAPIE

Tento pfistroj kombinuje
vlastnosti viditelného a infra-
¢erveného svétla pomoci pa-
tentované technologie. Tato
kombinace svétel stimuluje
riist bunék a urychluje proces
hojeni. Svétlo pronikajici do
tkani pomaha k pozitivnim
zméndm na bunéné Grovni.
BIOPTRON tedy cili na osetio-
vané oblasti nejen zvenéi, ale
také na organy a jejich bunky.
Terapie pomaha organismu
s mikrocirkulaci, s likvidaci
virl a bakteri, s posilenim
obranyschopnosti, s koznimi
problémy a také s celkovou re-
generaci dychaciho Ustroji po
prodélanych  infekénich one-
mocnénich.

DENAS TERAPIE

Tato terapie funguje na prin-
cipu elektrostimulace. Pfistroj
pracuje se slabym proudem.
Tento proud se umi dokonale

Seni krevni cirkulace v tkanich
a také je posilen imunitni sys-

vy-
chazejiciho z nervového sys-
tému konkrétni jedince. Celd

terapie se tedy Fidi nervovym
systémem klienta. Proto ma
mnoho pozitivnich Géinkd na
organismus. Pomah urychlo-
vat procesy hojeni po trauma-
tech a snizuje farmakologickou
Zzaté organismu. Také poméaha
s hojenim po Iékafskych za-
krocich. Denas terapie vede ke
zvyseni vykonnosti a redukuje
tnavu. Zlepsuje kvalitu span-
ku. Je také vybornou podpo-
rou pii nejriiznéjsich chronic-
kych onemocnénich.

ESTETICKA LYMFODRENAZ
Ballancer 606

Tato terapie je vhodnd pro
uzivatele, ktefi chtéji vyuzivat
nejmodernéjsi a nejkvalitnéjsi
lymfodrenézni systémy na trhu.
Ballancer 606 umoziuje uzi-
vateli vyzkouset lymfodrenaz
v kombinaci se dvéma navle-
ky (nohavice a bundy), z nichz
kazdy ma v aplikatorech 24
na sobé nezavislych vzajemné
se prekryvajicich komor. Jedi-
neény systém ovladani dokaze
ovladat nékolik komor najed-
nou, v témze okamziku jednu
komoru tlakuje a jinou odsava.
Z prednastavenych programii
si maze uzivatel vybrat proce-
dury vhodné pro regeneraci
& rek I i

enci

ULTRAZVUKOVY
INHALATOR
Profesionalni neharmonicky
ultrazvukovy inhalétor Omron
NE-U78 je vhodnym prostied-
kem pro efektivni terapii respi-
racnich onemocnéni. Inhalator
je vhodné pouzivat jako tera-
pii pfi onemocnénich hornich
i dolnich cest dychacich. Lze
jej véak vyuzivat i jako prevenci
zvlasté pak v obdobi zvysené-
ho vyskytu respiracnich cho-
rob, poméhé také s problémy
s dutinami. Své misto si viak i
halator jisté najde i u alergik ¢i
astmatik(i nebo u jedinct které
opakované trépi ryma.
LED BED - SPECIALN{
TECHNOLOGIE PRO
SVETELNOU TERAPII
Profesionalni LED terapeu-
tické lazko s mikrofrekvend-
ni energii svétla je uréené ke
zdravotni terapii, relaxaci a po-
sileni, také k obnové krevnich
Kapilér, které podporuiji krevni
obéh, okyslicuji a urychluji de-
toxika¢ni efekt. Principem této
revoluéni svételné terapie je
plsobeni intenzivniho  infra-
cerveného svétla. Toto svétlo
pronika pomoci fotont do bu-
nék v organismu a stimuluje
jejich funkci. Vyborné vyuziti

Tento pfistroj pomaha také
s tvarovanim postavy a zlep3u-
je tok lymfy, coz vede k celko-
vému zlepseni ¢innosti lymfa-
tického systému.

DENAS

pro i nalézame pfi
koznich problémech. Fototera-
pie stimuluje tvorbu kolagenu
a elastinu v kiizi a vede k re-
dukci vrasek.

Hlavni pfinos lécby cerve-
nym svétlem pro zdravi paci-

LED lizko

enta jsou snizeni zanétlivosti
v organismu, zlepseni ¢innosti
stitné Zlazy, obnova mikrocirku-
lace, zabranuje vzniku kardio-
vaskularmich onemocnéni, tumi
bolesti, pomoc s onemocnénimi
pohybového aparatu, zlepseni
stavu kiize, prevence a redukce
vrasek, redukce celulitidy.

LEHATKO CERAGEM.
Lehétko Ceragem Master V3
Tento inovativni piistroj
kombinuje moderni techno-
logie s tradi¢nimi metodami
vychodni mediciny. Na zacatku
lehatko naskenuje patef uziva-
tele. Diky tomu se dokaze do-
konale piizptisobit potreba
konkrétniho jedince. Poté
nasleduje ,na miru 3itd” termo
masaz. Tato tepelnd masaz po-
mahé od bolesti zad a kloub(.
Zmirduje také projevy artrozy
a revmatu. Uvoliuje nervo-
vé bloky a pomahé k lepsimu
spanku. Dulezité je, ze umoz-
fuje organismu dokonalou re-
laxaci, v dnesnim uspéchaném
svété nezbytnou.

ROLLETIC
Rolletic je masézni terapie,
ktera tvaruje a zpeviuje posta-
vu a Castecné odstranuje nebo
alespon zmirfiuje celulitidu. Pra-
videlné cviceni poméha zmen-
sit objem masirovanych partii,
zpeviiovat svaly, vypnout kizi
a odbourévat tukové polstare.
Rolletic ale nepfispiva jen
k lep3imu zevnéjsku vaseho téla.
Maséz povzbuzuje latkovou vy-
ménu v organismu, podporuje
prokrveni a uvolfiuje napéti
ve svalech. Pravidelné cviceni

s pristrojem Rolletic pfispiva
k detoxikaci organismu, zvy3uje
imunitu, a tak vede k celkovému
Zlepéeni stavu téla.

Rolletic

REGENERACNI | CENTRUM
NADEJE

MGR. JARMILA PODHORNA

RADI VAM PORADIME A POMUZEME.

Mgr. Jarmila Podhorna- Regenera¢ni centrum Nadéje | Brodek u Konice
www.centrumnadeje.cz | + 420 732 593 804 | info@centrumnadeje.cz




Toaletni zvedaky Aerolet AP
—— — solift
Na misté, kam i krdl chodi sdm, obcas potfebujeme spedialista na zveddni a presun

podat pomocnou ruku. Ale zaroverni je nam krajné

neprijemné odkryvat komukoliv svoje soukromi. Diky
nasim toaletnim zveddkim budete mit tuto situaci

vyfeSenou.

Zdravotni

pomiicky

s moznosti
prispévku
do vyse 99%

Klicové vlastnosti:

« Veétsi nezavislost a soukromi
klienta

+ Neni nutnost dalsi asistence

« Vysokd nosnost (az 250 kg)

Stropni systém Oxford Elera ¥ Tichy chod amobilita
Jednoduchy a moderni design
’7 \

Prizplsobi se rozmérim Vasi
. . . ; toalety

Stroplnll sys'Eemy O),(f?.rd Eléra gsou’ urceny pro Velké mnozstvi dopliika

zvedani a presun vétsiny klientl. Diky moznosti a ovladacich prvki

pevneho'ukotver’u do stropu, s’ten nevbo na stojky Rychla a jednoduchd instalace

uchycené do sadrokartonovych stén je tento 2 (el

zvedaci systém nejkomplexnéjSim fesenim pro

zvedani a presun klientd. Vyhodou je umisténi pod

strop mistnosti a tudiz 100% uspora podlahové

plochy.

A N N

Klicové vlastnosti:

+ nosnost 100 kg, 150 kg, 200 kg, 227 kg, 284 kg . L
« tfi Sitky 6-ti bodové hrazdicky Cechynska 8
+ moznost elektrického pojezdu Zdarma Vas 602 00 Brno
+/ moznost digitalni vahy navstivime a poradime! Volejte zdarma
+/ moznost kontinualniho nabijeni 800 888 783
« ruzné typy kolejnic, zatacek a kiizovatek .

+ mékky start a stop www.solift.cz
+ ochrana proti pretizeni info@solift.cz



