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: 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&kna mista v CR?

Nebo jen zajet do mésta i za znamymi?

Vyzkoudejte zdarma a nezévazné eThrone 12DW.

Vozik lehce slozite (béhem 1 vtefiny) a lze 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 3ifky).
Jedinednd konstrukce s patentovanymi technickymi
fesenimi zajistuje bezkonkurendi robustnost mezi
skladacimi voziky (garantovana nosnost 150kg).

30 ddvod(, pro¢ vybrat eThrone najdete na:

www.FLEXiThrone.cz
Své dotazy volejte na 604 800 716 nebo pisSte na info@flexithrone.cz

16kg

Véaha pro manipulaci

Déale 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.




organizaci pro nervosvalova 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

AMD je élenem Ceské rady

\S“OMDSCUL“"@
humanitarnich organizaci, 5:*“ "f%
Narodni rady osob se zdravotnim ] K
e e X . . < @
postizenim Ceské republiky 3) >
a EAMDA - Evropské aliance 4, &
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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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Vizeni ctendri,

rok se opét sesel s rokem a je tedy ten spravny cas a prostor si Fict, co se ndm za téch dvandct
mésicii podafilo uskutecnit, na cem musime jesté zapracovat a co vylepsit a jaké jsou nase
plny a cile na dalsi rok. Covidova situace, kterd sice vytvoiila logicky pocit solidarity
a soundlezitosti mezi lidmi, ndm dva roky komplikovala vétsinu nasich aktivit. Pravdou
je, Ze je sice na ustupu, ale naopak politické déni v Evropé, zkomplikované vilkou
na Ukrajiné, jejiz diisledky dopadaji na vSechny, pred nds opét klade dalsi a dalsi vyzvy
a prekdzky. Potykdme se s téZkostmi v oblasti ziskdvdni finanénich prostiedkit slouZicich
pro Cinnost, chod a podporu nasi organizace a vds ¢lentl, ktefi si kazdorocné Zdddte
o piispévky na kompenzacni pomiicky. Nastésti se nam podarilo diky tradiéni charitativni
akeci MDA RIDE vyhovét vSem poZadavkiim a podpoit cleny, ktefi si o piispévek pozddali.
Pfes financni nesndze se ndm zatim dari zachovat status quo a pokracovat v nasich
aktivitdch: zminim alesport uskutecnéné rekondicni pobyty a Sachovy turnaj, vyddvani
Zpravodaje AMD, ktery potési predevsim ty ¢leny, kte¥i nemaji internet anebo preferuji
papirovou podobu periodika. Ddle se li¢astnime riiznych konferenci a vzdéldvacich akci,
kde propagujeme a reprezentujeme nasi organizaci. O téchto aktivitdch se miiZete docist
v nasem Zpravodaji. Také bych chtéla vyzdvihnout nasi poradenskou innost, kterou pro
vds déldme a neustdle zlepsujeme — obracejte se naddle na nase socidlni pracovnice, rddy
vam pomohou a zodpovi dotazy tykajici se socidlni oblasti. Nesmim zapomenout ani na
tradicné tispé§né, v poradi jiz ctvrté, Setkdni clenitv Clarion Congress Hotel Prague. Ucast
byla vysokd, program byl nabity mnoha hodnotnymi piedndskami, méli jsme moznost
pozvat mezi sebe nové prednasejici zejména z lékaiské oblasti, akce sklidila velky tispéch.
Jsem pysnd na to, Ze se ndm stdle dafi toto setkdni realizovat, protoze spolecnym sdilenim,
vyménou vlastnich zkusenosti a pozndvdnim se osobné vdri v tvdr miizeme lépe vnimat
vase potieby. Chtéla bych vds opét a znova velmi pozddat o zpétnou vazbu: prosim piste
ndm, co vds trdpi, co byste si prdli, co se ndm podaiilo a naopak co si myslite, Ze nebylo
liplné tak, jak byste si predstavovali, a poradili ndm, jak to délat lépe — potiebujeme znadt
vds ndzor!

Pred casem jsme vds informovali o novém potravinovém doplitku s ndzvem Protandim,
kiery uzivaji pacienti s Duchennovou svalovou dystrofii a maji s nim dobré zkuSenosti.
Zatim bohuzel nové informace nemdme, ale jakmile se néco nového dozvime, budeme
vds bezprostiedné informovat na nasich webovych strankdch nebo Facebooku, kde se
miiSete sezndmit se vemi aktualitami a dénim. Sledujte nds tedy, prosim.

yox

A pldny na p¥isti rok? Byla bych rada, kdybychom mohli pokracovat v nasich aktivitdch
tak, jak jsme to délali doposud, a nemuseli redukovat 3ddné akce, které vds tési.
Na zdvér bych vam chtéla pop¥it poklidné svatky, mnoho zdravi, pohody, optimismu
a viibec viechno nejlepsi do nového roku. A/ /
P Wweto—

/

C—

Mgr. Dona Jandovd,
predsedkyné AMD




0SOBNE:

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
Mgr. et Mgr. 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 spolupracuiji. 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



Vobdobi1.9.-31.12. 2022 oslavili
ZIVOTNIi JUBILEUM

ve w

tito nasi clenové:

70 lot  Mia Cano Fernandez
15 lef  Josef Botka

20 ot Vitek Popltein

25 lof  Natalie Pospisilikova
30 [of  Hana Fugikova

35 [t Veronika Vitkova, Josef Kogi

40 ot Kiara Zikmundova

45 lof  Katefina Duskova, Miroslav Pech, Jana Cema

50 ot Anna AntoSova, Lukas Kabele, Renata Jeslinkova

55 lot  Alena Vachova

60 lof  Josef Bydzovsky, Ivana Vejpustkova, Viadislava Hejdukova
75 let  Anna Bukalova, Alena Malotinska

80 [of  Stanislava Molkova

Blahoprejeme

Dodate¢né blahoprejeme

ke krasnym 70. narozeninam
pani Helené Krausové a zaroven
se ji omlouvame, Ze nam

v minulém ¢isle nedopatfenim
vypadla z databaze.




ZUCASTNILI JSME SE

Pravidelné kazdy mésic se ucastni-
me schize EAMDA, ktera probiha
v anglickém jazyce.

Dne 30. 5. 2022 se naSe organizace
jako fadny ¢len nové vzniklé Narodni
asociace pacientskych organizaci
(NAPO) zucastnila spolu s dalSimi
13 zastupci ¢lenskych organizaci (je
jich celkem 22) jejiho online jednani.
Tématem setkani bylo Systémové
financovani pacientskych orga-
nizaci (PO). Probéhla ziva diskuze
0 zpUsobu financovani a moznostech
ziskavani financnich prostfedk, dis-
kutovalo se i o problematice, jak délat
véci lépe.

Dne 8. 9. 2022 jsme se zuc&astnili
prostfednictvim online platformy
Mezinarodni odborné konference
o zapojovani pacientskych organi-
zaci (PO) do rozhodovacich proce-
sU zdravotnictvi. Celodenni konfe-
rence se poradala pod zastitou Ufadu
vlady CR a primatora hl. m. Prahy
u prilezitosti Ceského predsednictvi
v Radé EU. Byla moderovana
v anglickém jazyce (Karen Facey)
a simultanné tlumocena do Ceského
jazyka. Mezi fe€niky byli experti z celé
Evropy — zastupci Evropské lékové

agentury, evropskych organizaci
a pacientskych organizaci z Irska,
Skotska, Portugalska, Rumunska

a Bulharska, ktefi predstavili pfikla-
dy dobré praxe zapojovani PO do
rozhodovacich procesti ve svych
zemich. Zajimavé byly riizné pohle-
dy této dobré praxe zapojovani. Na-
pfiklad Maria Petrova (Bulharsko)
spatfuje dulezitost v naslouchani
s porozuménim, Margarida Laeti-
tia (Portugalsko) v participacnim
pfistupu zezdola a durazu na zpét-

nou vazbu, komunikaci, viditelnost
a informovanost, Richard Morris
(Skotsko) povazuje za dulezité parti-
cipaci na v8ech urovnich, pristupné
a srozumitelné informace, diraz na
pravo pacienta i na rozvoj jeho zna-
losti (, profesionalni pacient”), Skoleni
v advokacCnich c¢innostech, nutnost
Skolit své nastupce a vzdélavat od-
borniky ve zdravotnictvi. VSechny
pfispévky byly velmi podnétné. Za
Ceskou republiku vystoupil naméstek
ministra zdravotnictvi Jakub Dvoracek,
feditelka SUKL Irena Storova, fedi-
tel VZP Zdenék Kabatek, poslanky-
né Evropského parlamentu Katefina
Kone¢na a néktefi zastupci pacient-
skych organizaci. Soucasti konference
byla kromé vySe uvedenych prezenta-
ci také panelova diskuze. Konference
se zuCastnilo kolem stovky ucastniki
ze dvaceti dvou zemi.

Dne 12. 9. 2022 jsme se zucastnili
tfihodinového online Skoleni v ramci
APO (Akademie pacientskych orga-
nizaci) na téma Evropsky prostor
pro zdravotni data (European Health
Data Space - EHDS). Prednasku
vedla JUDr. Barbora Dubanska, LL. M.,
Ph.D., MHA, ktera se specializuje na
farmaceutické a zdravotnické pravo.
Evropska komise letos predstavila
navrh nového nafizeni EHDS, tedy
systém, ktery bude slouZit pro vymé-
nu elektronickych zdravotnich udajd
a pfistupu k nim a bude mit zasadni
vyznam pro planovanou digitalizaci
zdravotnictvi. Pfi poskytovani péce
se ve zdravotnickém systému vyuziva
a shromazduje velké mnozZstvi dat.
Pfedavani téchto dat mezi poskyto-
vateli zdravotnich sluzeb (nemocni-
ce, lékafi, ...) probiha v soucasnosti
pfevazné v papirové podobé&, na CD



nebo e-mailem. Nutno podotknout, Ze
praxe nékterych zdravotnickych zafi-
zeni neni uspokojiva: neni aplikovan
pfistup dle ,best practice“. Pandemie
covidu urychlila nékteré pozitivni
zmeény jako vyuzivani e-neschopen-
ky, e-receptu, e-Zadanky, v letech
2026-2030 se chysta Elektronicka
zdravotnicka dokumentace, Elektronic-
ky o¢kovaci zaznam a tzv. Pacientsky
souhrn — tedy zakladni zdravotni data
o pacientovi. Systém by mél fungovat
pfeshrani¢né, to znamena, Ze pokud
pacient onemocni v jiném evropském
staté, zdravotnik dané zemé bude mit
okamzity pfistup k jeho dokumentaci
(ieho celkové anamnéze, alergiim,
l[ékdim, které uziva, ...) a pacientova
data budou automaticky prelozena do
jazyka konkrétni zemé. Pacientovi tim
padem bude poskytnuta bezprostied-
ni 1ékafska pomoc, bude rychle roz-
hodnuto o jeho diagnostice a lécbé.
Evropsky prostor pro zdravotni data
(EHDS) bude mit zasadni vyznam
pro digitalizaci zdravotnictvi, podporu
poskytovani zdravotni péce, vyzkum
v oblasti zdravi a také umozni pre-
konat pfekazky, které brani dosazeni
plného potencialu digitalniho zdravot-
nictvi a dat. S digitalizaci se poji ale
i ur€ita rizika. Je napfiklad nutné sta-
novit jasna pravidla tykajici se sdile-
ni zdravotnich dat a pravniho ramce
pro vyuzivani dat pacienty a pro ucely
vyzkumu, ochranu pfed kyberutoky,
zabezpeceni soukromi a bezpecnosti
pacientd. V ramci zmény dojde sou-
¢asné ke zméné vztahu mezi |ékafem
a pacientem — vyvstane riziko digitalni
propasti (digital gap). Pacient by se
mél proto vzdélavat, nasnadé je otaz-
ka digitalni gramotnosti. Na druhou
stranu pacient bude mit rychly, bez-
pecny a bezplatny pfistup ke svym da-
tim ve zjednodusené podobé. EHDS
predstavuje zlepSeni péc€e o pacienty.

Odpadne nosSeni karti¢ek, opakované
vyplhovani formulafi o anamnéze,
odpadnou zbyteéné odbéry a vySetie-
ni, nebude dochazet k duplicitnim uko-
nam, Iécba bude rychlejsi a ucinng;jsi.
Zdravotnicka dokumentace bude sdi-
lena v ramci EU a pacienti budou mit
pfehled o tom, kdo ma pfistup k jejich
Udajum a budou mit moznost také
tento pfistup omezit. Zasadni vyznam
bude mit digitalizace zdravotnictvi pro
pacienty se vzacnym onemocnénim.
Ve statech EU existuje vice nez tficet
miliénd takovychto pacientt a sdilet
data napfi¢ specializovanymi centry
v celé EU by pro né mélo byt medi-
cinskym benefitem, nebot’ bude moz-
no vyuzit potencialu pokrocilé lékar-
ské védy. Dulezita je interoperabilita
(,open date®), tedy vyména zdravot-
nich dat mezi rdznymi poskytovateli
péce. Vyznam ma i sekundarni vyuZiti
dat, nebot umozni ziskat pro védecké
uCely a vyzkum velky objem dat vy-
soké kvality. Ke kompletni digitalizaci
zdravotnictvi vede jesté dlouha ces-
ta, strategie by méla byt dovrSena do
roku 2030. Vzhledem k tomu, ze se
jedna o téma, které je pro nas velmi
aktualni a zasadni, budeme mu vé-
novat i nadale pozornost. Pfednaska
byla pfehledna, vécna, srozumitelna
a plna podstatnych informaci, obdrzeli
jsme kompletni prezentaci, méli jsme
moznost ptat se a diskutovat na dané
téma. Dékujeme APO za vybornou
pfilezitost stale se vzdélavat!

Dne 21. 10. 2022 jsme se v prazském
sidle AIFP (Asociace inovativniho far-
maceutického primyslu) osobné zu-
Castnili prakticky zaméreného, témér
pétihodinového workshopu porada-
ného APO (Akademie pacientskych
organizaci) s nazvem Osobnostni
typologie MBTI, ktery vedla koucka
a konzultantka Mgr. Petra Zarubova.



Typologie MBTI pfedstavuje nejucele-
né&jsi typologii na svété. Pomaha po-
chopit, jaci jsme, pomoci sebeodhadu
odhalit, jaké jsou naSe preference,
kde ziskavame energii (zda nas nabi-
ji lidé, nebo potfebujeme naopak klid
a samotu), jaky je nas osobnostni typ
(MBTI rozliSuje celkem Sestnact typo-
logickych kombinaci), jak vnimame
informace, jak se rozhodujeme a ja-
kym zptsobem si organizujeme Zivot
a svét okolo nas, jak komunikujeme,
jaké jsou naSe silné a slabé stranky, co
nas motivuje. Ziskané poznatky, které
nas obohatily, celkové interaktivni po-
jeti workshopu, nacvik a vyzkouSeni si
feSeni konkrétnich modelovych situa-
ci, byly pfinosnymi momenty celého
setkani. Workshop pfispél k hlubSimu
poznani sebe sama i druhych a uveé-
doméni si, Ze kazdy z nas vnima véci
jinym zpusobem a presto se mizeme
dorozumét a pochopit se. Pokud se
budou lidé vice znat, mohou si i vice
porozumét. Dékujeme za jedineénou
vzdélavaci akci!

Dne 10. 11. 2022 jsme se zuc&astnili
dvouhodinového online APO (Akademie
pacientskych organizaci) webinafe na
téma Digitalizace mediciny v CR.
Prakticky zaméfeny webinaf urCeny
pro edukaci pacientskych organizaci
vedla dlouholeta odbornice na pravo
ve zdravotnictvi MUDr. Mgr. Jolana
Kopsa TéSinova, Ph.D. V poslednich
dvou letech v obdobi covidu, kdy
jsme byli nuceni pfehodnotit zabéh-
|é postupy péce (omezeni navstév
u lékare, ...), se tato pandemie sta-
la impulzem k rozvoji informacnich
a komunikacnich technologii a urych-
leni postupl, které by mély usnadnit
a zefektivnit 1ékafskou péci. Duraz je
kladen na digitalni gramotnost v pri-
marni zdravotni péci. BEhem dvoule-
té spoluprace s 1. Lékafskou fakultou

UK a AIFP (Asociace inovativniho far-
maceutického pramyslu) vzniklo prvni
oficialni sdéleni, vystup vzdélavaciho
charakteru (je soudasti projektu tele-
mediciny). Byl vypracovan za spolu-
prace praktickych lékaft a z divodu
jejich poptavky: podrobné uvadi, jaké
kroky, jednotlivé ukony musi pacient
uskutecnit, aby se lékafska prohlidka
na dalku (videohovor) mohla efektivné
uskutecnit. Tento checklist, tedy kont-
rolni seznam jednotlivych krokd pro
pacienty vCetné slovnicku telemedi-
ciny, najdete na strané 14-16. Pfesna
definice telemediciny neni v sou¢asné
dobé jesté uzakonéna. S jejim schva-
lenim se pocita k 1. 7. 2023, nebo
k 1. 1. 2024. Ve zdravotnictvi pUjde
o prilomovy pocin, ktery si vyza-
da ruzné edukacni programy, napf.
v ramci CZV (celozivotniho vzdélava-
ni), stanoveni pfesnych definic pojmu
a celkovou edukaci vSech zucastné-
nych stran v oblasti digitalizace, a to
jak samotnych pacientu, tak vzdéla-
vani a kompetence zdravotnikl, za-
vedeni digitalnich platforem, pfes kte-
ré bude telemedicina uskutecnovana
apod. Prostifedi na déalku je specific-
ké, je tam velké mnozstvi neznamych
a neumime s tim jeSt& pracovat.
Pfilozeny manual by mél takovouto
komunikaci usnadnit. Je tfeba si
uvédomit, ze pfi distan¢ni péci bude
probihat jiny zplsob komunikace
mezi pacientem a lékafem, otaz-
ky budou kladeny jinym zpuUso-
bem, v3e bude muset byt oSetfeno
i z pravniho hlediska, bude nezbytny
informovany souhlas a mnoho dal-
Sich nalezitosti, které budou chranit
Iékafe i samotného pacienta. Pred
vySetfenim bude pacientovi zaslan
strukturovany dotaznik, protoze ur-
¢ité pfiznaky nemoci (napfiklad, zda
se zadychava, poti, je bledy apod.)
nebude schopen |ékaf na dalku pfes



obrazovku bez soucinnosti samotné-
ho pacienta ur€it. Z tohoto divodu
bude edukace pacientil nezbytnou
soucésti, nebot toto v8echno bude
mit vliv na spravné ur€eni diagndzy.
A v neposledni fadé bude kladena
vy38i mira zodpovédnosti na pacienta.
Co pacientiim budouci telemedici-
na pfinese? Nebudou muset poka-
zdé podstupovat osobni navstévu
u lékare. Pro ty ze vzdalenéjSich mist
nebo téZce se pohybujici to bude jisté
velkym pfinosem. Tématu se budeme
nadéle intenzivné vénovat.

Ve dnech 29. a 30. 11. 2022 se
v Clarion Congress Hotel Prague ko-
nal 17. ro¢nik odborné konference
,Efektivni nemocnice 2022 — Stra-
tegie zdravotnich pojistoven, ne-
mocnic a ambulanci“. Jedna se
o0 komplexni hodnotici projekt (sesta-
veni zebfi¢ku nemocnic a pojisStoven
— vyzkumu se zuc€astnilo 85.000 re-
spondentll a 116 pobocek pojistoven)
se zaméfenim na finanéni zdravi (fi-
nancni kondici) nemocnic, miru bez-
pecnosti a spokojenost ambulantnich/
hospitalizovanych pacientd i zamést-
nancl nemocnic. Vystup projektu pak
slouzi ke zkvalitnéni zdravotni péce
v Ceskeé republice.

NaSe organizace se druhy den kon-
ference méla moznost zucastnit
3. diskuzniho bloku s nazvem Summit
nemocnic, ambulanci a pacientskych
organizaci. Mezi panelisty byli na-
priklad_Mgr. Vaclav Krasa, prfedseda
NRZP CR, MUDr. Tomas Gottvald, MHA,
generalni feditel Nemocnice Pardubic-
kého kraje, MUDr. Ivo Rovny, MBA,
feditel FN Brno a dalSi. Béhem celé
diskuze byl opakované zdlrazrovan
vyznam edukace pacientl a zdravotni
gramotnosti — aby kazdy pacient byl
pacientem informovanym, aby se za-

jimal o své zdravi, aby vyuzival ves-
keré preventivni programy, které jeho
pojistovna nabizi (jsou obecné malo
vyuzivany), v tomto sméru zaznél
apel zejména na praktické |ékare.
Byl vyzdvihnut vyznam, prospé&snost
a dobra prace pacientskych organiza-
ci (PO). Diky neustalému vzdélavani
jsou pacienti, ktefi jsou v kontaktu
s PO, Iépe vzdélani v oblasti svého
zdravi a jejich zdravotni gramotnost
je na lepsi urovni. Na zavér probéhly
prezentace nékterych pacientskych
organizaci. Volné diskuzni férum bylo
spole¢né s pohosténim pfijemnym
zavérem dne.

Dékujeme  spoleCnosti  Healthcare
Institute za pozvani na velice pfinosnou
konferenci pro pacientské organizace.

Dne1.12.2022 jsme se zucastnilislav-
nostniho setkani APO Alumni VII.,
které probéhlo v baroknim Buquoy-
ském palaci na Malé Strané na
Velkopfevorském nameésti v Praze.
Kulturni pamatka Buquoysky palac
(dfive Valdstejnsky, nasledné Hrzansky)
je od roku 1919 sidlem francouzského
velvyslanectvi v Ceské republice.
V jeho néadhernych prostorach
a za pohostinnosti francouzského vel-
vyslance jsme méli moznost zu€astnit
se jako zastupci jedné z pacientskych
organizaci vyznamného desetiletého
jubilea zaloZeni vzdélavaciho projektu



Akademie pacientskych organiza-
ci (APQO). Setkani se uskutecnilo za
UCasti zhruba stovky zastupcl paci-
entskych organizaci a probéhlo ve
velmi slavnostnim duchu.

N GO G

Program se skladal ze dvou €asti. Jeho
Excelence velvyslanec Alexis Dutertre
slavnostni odpoledne zahajil a pfivital
nas na pldé francouzské ambasady.
Dale postupné promluvili vykonny fe-
ditel AIFP (Asociace inovativniho far-
maceutického primyslu) David Kolaf,
naméstek ministra zdravotnictvi CR
a spoluzakladatel projektu APO Jakub
Dvoracek, feditelka Statniho ustavu
pro kontrolu léc€iv Irena Storova, Jana
Hlavacova, doCasna generalni fedi-
telka Evropské platformy pro roztrou-
Senou skleré6zu a vedouci Oddéleni

podpory prav pacienti na Ministerstvu
zdravotnictvi CR, dale Vlastimil Milata,
pfedseda Pacientské rady ministra
zdravotnictvi CR a predseda Diaktiv
Czech Republic, Petra Adamkova,
feditelka Onko Unie, ktera pred-
stavila mezinarodni projekt EUPATI
(Evropska pacientska akademie pro
terapeutické inovace) a mnozi dalsi.
Cely program moderovala Vanda
Kofrofiova z Ceské televize. Po pro-
slovech nasledovala networkingova
¢ast, kde jsme dostali prostor k vza-
jemnému setkani a sdileni informaci
i zkuSenosti s ostatnimi zastupci. Nad-
herné prostory, ve kterych jsme byli
pfijati, a pohostinnost umocnila cely
zazitek tohoto vyznamného setkani.

Podékovani patii vSem, ktefi se na
slavnostni akci podileli, zejména pak
vedouci projektu APO Zuzané Komar-
kové a francouzskému velvyslanci za
pohostinnost a moznost byt pfitomen.

AMD dékuje Mgr. Zuzané Komarkové,
projektové manazerce APO, za
moznost Uc€astnit se vsSech se-
minari, webinafi a prednasek
a také vsSem vystupujicim, ktefi
v leto$nim roce prispéli k naSemu
vzdélavani.

Autorka texti:
Mgr. Bce. Jitka Kratinova




SLOVNICEK TELEMEDICINY

Digitalni gramotnost

soubor jednotlivych (digitalnich) znalosti a dovednosti,
které jedinec potrebuje k bezpecnému, sebejistému,
kritickému a tvofivému vyuzivani digitalnich
technologii pFi praci, pfi u¢eni, ve volném ¢ase

i pfi svém zapojeni do spolecenského Zivota

Digitalni platforma

online zakladna propojujici pacienty se
zdravotnickymi zafizenimi, Iékafi a dalSim
zdravotnickym personalem mimo prostory ordinace

DigitaIni technologie (nastroje)

elektronické néstroje, systémy, zarizeni a zdroje,
které umoznuji uchovavat, zpracovavat a prenaset
obrovské mnoZstvi informaci (dat, textl a obrazk()
na uloznych zafizenich (napf. pocitace, tablety,
notebooky, mobilni telefony)

e »

Distancni péce

zdravotni péce poskytovana vzdalenym pristupem
(bez fyzické pFitomnosti pacienta v ordinaci)

Digitalni zdravi

oblast znalosti a praxe spojené s rozvojem
a pouzivanim digitalnich technologii ke zlepseni
zdravi

eHealth

elektronické zdravotnictvi, moderni koncept
vyuzivajici informacni a komunikaéni technologie

k podpofe prevence, diagnostiky, 1écby i k podpofe
vefejného zdravi a zdravého Zivotniho stylu

eNeschopenka

neschopenka (hlaseni pracovni neschopnosti)
pro zaméstnavatele a spravu socialniho
zabezpeceni, ktera je vystavena lékafem
elektronicky

Elektronizace

modernizace procest pomoci informacnich
a komunikacnich technologii

eOckovani

elektronicka evidence zaznamu o provedeném
ockovani, soucast lékového zéznamu

ePoukaz

elektronicky poukaz na zdravotnické prostfedky

eRecept

|ékaFsky predpis (recept) vystaveny v elektronické
podobé

ICT

informacni a komunikacni technologie, veskeré
technologie pouZivané pro praci s informacemi
a komunikaci

Kyberneticka bezpecnost

celkové obrana siti a informacnich systému pred
kybernetickymi ttoky a hrozbami za Gcelem
zachovani bezpeénosti informaci

1. LEKARSKA T
FAKULTA

Univerzita Karlova c

Projekt TL04000105 ,Digitalni gramotnost v primarni zdravotni péci:

2
COVID-19 jako vyzva pro rozvoj informaéné-komunikacniich technelogii”
Je spolufinancevan se statni podporou Technologické agentury CR P roger Eta‘

vramci Programu ETA



SLOVNICEK TELEMEDICINY

Lékovy zdznam

evidence v3ech vystavenych, pfipadné vydanych
eReceptl konkrétnimu ztotoZznénému pacientovi

mobilni zdravotnictvi, poskytovani zdravotnickych

mHealth sluzeb a informaci pomoci mobilnich zafizeni

(telefond)
2 poskytovani zdravotnich sluzeb vzdalenym

Telemedicina pFistupem (bez fyzického kontaktu)
uréeni diagnézy vzdalenym pfistupem

Telediagnostika prostrednictvim telekomunika&nich a informaénich
technologii (ICT)

Telekonzilium dalkové konzilium s expertem (Ci experty) vdaném

oboru

Telemedicinska konzultace

individualizovana forma zdravotni péce
u konkrétniho pacienta poskytovana zdravotnikem

(telekonzulatce) vzdalenym pfistupem prostfednictvim informacnich
a komunikacnich technologii
3 . sledovani zdravotnich a diagnostickych dat
Telemomto”ng vzdalenym pfistupem

Videokonference (videohovor)

moderni zplsob komunikace umoZziuje soucasny
prenos zvuku, obrazu a dat mezi dvéma i vice
ucastniky (komunikace na libovolnou vzdéalenost
probihajici v redlném case)

Zdravotnicky prostfedek

nastroje, pfistroje, programové vybaveni, pomticky
a materialy, pouzivané zejména za icelem stanoveni
diagndzy, prevence, monitorovani, lé¢by nebo
mirnéni choroby

Zdravotnicka aplikace

mobilni aplikace pouZivana pro prevenci,
podporu zdravého Zivotniho stylu ¢i management
konkrétniho onemocnéni

Virtualni ¢ekarna

propojuje pacienty s jejich |ékafi a umoznuje
vzdalenou konzultaci zdravotnich potizi
ve stanoveném ¢ase

Wearables (nositelna elektronika)

miniaturizovand elektronické zafizeni navrzena tak,
aby mohla byt bézné nosena upevnénim na télo
(napf. naramky, krokoméry, chytré hodinky nebo
bryle), kterd umoznuji méfit tepovou frekvenci,
krevni tlak a dal3i fyziologické parametry

I. LEKARSKA T
FAKULTA 4
Univerzita Karlova ¢ r

v ramci Programu ETA

Projekt TLO4000105 ,,Digitalni gramotnost v primdrni zdravotni péci:
COVID-19 jako vyzva pro rozvoj informagné-komunikacnich technologii”
je spolufinancovan se statni podporou Technologické agentury CR
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PRIPRAVA NA (VIDEO)HOVOR S PRAKTICKYM LEKAREM NA DALKU

CHECK LIST (kontrolni seznam) PRO PACIENTY

©

PRED
SCHUZKOU

PROSTREDI,
POMUCKY
A TECHNOLOGIE

Kontakt na spojeni s ordinaci |ékafe

Kontrola komunikaéniho zafizeni

Kontrola pFipojenf k internetu

PouZivané zdravotni pfistroje
(tlakomér, vaha, glukometr, ad.)

D @@ e

Sluchéatka s mikrofonem

Vhodné osvétleni

Klid

=)

@ Soukromi

E 'j\ Pozndmkovy blok, psaci potfeby, bryle,
naslouchadla

4P Pohodiné obleceni

PRIPRAVA
A
PRUBEH
SCHUZKY

KOMUNIKACE
S LEKAREM

PRIPRAVA

Karticka zdravotni pojistovny a doklad
totoZnosti

Seznam aktualné uzivanych lékd

Aktualni |ékafské zpravy
(od jiného lékare, nemocnice, laboratore, ad.)

Hlavni divod konzultace (pfiznaky, problémy)

Seznam otazek na lékafe

Usazeni pfed kamerou a zapnuty mikrofon

KOMUNIKACE
S LEKAREM

PRUBEH

Predstaveni se (identifikace)

Podrobny popis pfiznaki onemocnéni nebo
problému

Postup podle pokyn( lékafe

<|® 2|0 B/ = & W

2] Otazky na lékare

@ Porozuméni pokyntim lékafe

DoplAujici otazky

PO SKONCENI
SCHUZKY

NA CO
NEZAPOMENOUT

Zaznamenat véechny dUleZité informace
pro plan &by (napf. uzivani lékd)

Objednat se na dalsi konzultaci nebo
do ordinace |ékafe (podle jeho pokyn()

T\ PFizhorseni onemocnéni kontaktovat ordinaci
|ékare!

Program Eta
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VYBER ZE ZMEN V SOCIALNi LEGISLATIVE

Normativy k pfispévku na bydleni

MPSV CR pfipravilo nafizeni viady, kterym doslo ke zvy$eni ¢astek mésicnich
normativnich nakladu na bydlenl' pro ucely pfispévku na bydleni ze statni so-
cialni podpory. Toto navy$eni normativnich nakladu je platné od fijna 2022 do
konce letodniho roku. MPSV CR pfislibilo, Ze od roku 2023 by mélo dojit k dal-
$imu navySeni normativnich nakladu na bydleni.

MPSV CR navrhlo VIadé CR, aby normativni naklady u najemnich a podna-
jemnich byt byly zvySeny u domacnosti o jedné ¢i dvou osobach o 4500 KE&.
U domacnosti se tfemi a vice osobami by se normativni naklady na bydle-
ni mély zvysit o 2500 K& MPSV CR dale navrhlo, aby u byt v druzstevnich
domech byl normativni naklad na bydleni zvy8en o 2500 K& u domacnosti
s jednou nebo se dvéma osobami a u doméacnosti se tfemi a vice osobami
0 2000 K&. To samé plati také pro byty sluzebni a byty vlastnicke.

NRZP CR navrhla pozmé&hovaci navrhy, a to tak, Zze u jednoclennych a dvou-
¢lennych domécnosti v ndjemnich a podnajemnich bytech byl zvySen norma-
tivni naklad o 6000 K& mési¢né, u domacnosti se tfemi a vice osobami by
se zvySil o 3500 K¢&. Podle dalSiho navrhu by u byt druzstevnich, sluzebnich
a vlastnickych mély byt navySeny normativni naklady o 4500 K& u doméacnosti
o jedné ¢i dvou osobach, u doméacnosti se tfemi a vice osobami o 2500 K¢&.

Odpusténi placeni poplatkii za obnovitelné zdroje

Stat od 1. fijna az do konce pfistiho roku odpousti placeni poplatk(l za ob-
novitelné zdroje energie (POZE). Domacnosti i firmy tak uSetfi 599 korun za
kaZdou megawatthodinu (MWh) elektfiny. Vlada chce timto opatfenim pomoci
s vysokymi cenami energii. U domacnosti se odpusténi poplatku za obnovitelné
zdroje zkombinuje letos jesté s pfispévkem prFes tzv. usporny tarif, domacnosti
podle vy3e spotfeby dostanou pFispévek 2000 nebo 3500 korun. Od listopadu
by se pak v zalohach za energie mély projevit vladou stanovené maximalni
ceny elektfiny a plynu, které kabinet stanovil na Sesti korunach véetné DPH
za kilowatthodinu silové elektfiny a na tfech korunach za kilowatthodinu plynu.

Prispévek z isporného tarifu

Usporny tarif je jedna z forem vladni pomoci doméacnostem se zvy$enymi nakla-
dy na energie, ktera se uplatiuje od 1. 10. 2022. Domacnosti s distribu¢ni saz-
bou D01d, D02d a D25d dostanou 3500 K¢&. Ti, ktefi maji sazbu D26d, D35d,
D45d, D56d nebo D57d, pak ziskaji 2000 K&. Pfispévek neziskaji domacnosti
s distribu¢ni sazbou D27d a D61d. Jednorazovy pfispévek se promitne v Fijno-
vych, popf. i nasledujicich zalohach, dokud nebude stanovend vyse pfispévku
vyCerpana.

Novela zakona o statni socialni podpoie

Navrh zakona, kterym se méni zakon ¢. 117/1995 Sb., o statni socialni podpo-
fe, je v meziresortnim pfipominkovém fizeni. Jeho smyslem je:



1. umoznit, aby prarodi¢, ktery osobné a fadné pecuje o dité zakladajici na-
rok na rodi¢ovsky pfispévek, mohl byt ustanoven pfijemcem rodiCovského
pfispévku, pokud o to opravnéna osoba, tj. rodi¢, pisemné pozada krajskou
pobocku Ufadu prace. O ustanoveni prarodi€e pfijemcem rodicovského
pFispévku mize rodi¢ pozadat bud jiz v zadosti o pfiznani rodi€ovskeého pfi-
spévku nebo kdykoliv v priibéhu pobirani davky podanim zadosti o zménu
pfijemce rodiCovského pfispévku;

2. zajistit, aby pecujici prarodi¢, kterému dité nebylo svéfeno do péce roz-
hodnutim soudu nebo jiného pfislusného organu (ij. ktery nesplfiuje obec-
nou podminku uvedenou v § 20 odst. 2 zakona o dichodovém pojisténi),
mohl byt z titulu této péce Ucasten dichodového poijisténi (nahradni doba
dlchodového pojisténi podle § 5 odst. 2 pism. c) zakona o dichodovém
pojisténi). Pravnim titulem pro Ucast prarodi¢e na dlchodovém pojisténi
bude pobirani rodiCovského pfispévku na zakladé vySe uvedené zadosti
rodiCe. Po dobu, po kterou bude rodi¢ovsky pfispévek vyplacen prarodici,
bude moci vyhodu nahradni doby pojisténi vyuzit vyluéné on a nikdo jiny;

3. zavést v zakoniku prace novou piekazku v praci na strané zaméstnance
— prarodi¢ovskou dovolenou. Zaméstnavatel bude povinen omluvit nepfi-
tomnost zaméstnance v praci po dobu Cerpani prarodiCovské dovolené.
Ta se bude poskytovat na zakladé pisemné Zzadosti zaméstnance po dobu,
po kterou bude prarodi¢ pfijemcem rodiCovského pfispévku, nejdéle vSak
do 3 let véku vnoucete. Zaroven bude zaméstnanci poskytovana stejna
ochrana jako matce na rodi¢ovské dovolené (zdkaz vypovédi a okamzitého
zruSeni pracovniho poméru ze strany zaméstnavatele a stejné podminky
pro Cerpani dovolené).

Schvaleni novely zakona €. 329/2011 Sb.

Poslanecka snémovna v novele schvalila zvySeni pfispévku na mobilitu
na 900 K&, zvySuje pfispévek na schodidtovou ploSinu o 100 000 K&
a hlavné zvysuje pfispévek na mobilitu o dalSich 2000 K& pro osoby, které
vyuzivaji elektrické pfistroje na vnéjsi ventilaci plic. Po projednani a schvaleni
Senatem novelu podepsal v poloviné listopadu prezident.

Novela vyhlasky €. 505/2006 Sb.

Navrh novely vyhlasky €. 505/2006 Sb., kterou se provadeji néktera ustanoveni
zakona o socialnich sluzbach, stanovi nové maximalni sazby Uhrad za ubyto-
vani a stravovani v zafizenich typu domovy pro seniory, domovy pro osoby se
zdravotnim postizenim, chranéné bydleni, denni stacionafe a podobné. Dale se
v ni zvySuje hodinova sazba za sluzby u osobni asistence, peCovatelské sluzby,
privodcovské a predCitatelské sluzby, podpora samostatného bydleni, odleh-
Covaci sluzby, centra dennich sluzeb, chranéné bydleni a dale za dovoz jidla.

Ze stranek www.nrzp.cz/aktuality prevzaly a upravily:
Magr. Iveta Jelinkova a Mgr. et Mgr. Nikola Jelinkova, DiS., socialni pracovnice
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SETKANi CLENU POCTVRTE

Setkani ¢lent v Clarion Congress

Hotel Prague se odehravalo
v rekonstruovaném salénku Benada,
ktery dostal novy nazev Zodiac. Sesli
jsme se opét ve vySSim poctu a sal

se cely zaplnil.
Jiz u vchodu nas vital stanek firmy
Respilon, kter& nas dlouhodobé

podporuje. Na tento ro¢nik se po-
prvé dostavili osobné i jeji zastupci,
z Cehoz jsme méli velikou radost.
VSichni ¢lenové dostali par nejobli-
bengjsich respiratord VK Respipro
a mohli si zaroven nakoupit vyrobky
se slevou ¢i konzultovat své dotazy.
Firm& Respilon moc dékujeme
a spoluprace si vazime.

Prezentovat své vyrobky pfijela také
firma Flexithrone. Mohli jsme si pro-
hlédnout skladaci elektricky vozik

a opakované polohovaci vakuové
vaky VakuForm Reha.

Po uvodnim coffee breaku nas uvita-
la na8e pani pfedsedkyné Mgr. Dona
Jandova a pfedstavila nam prvni hos-
ty, kterymi byly pani Dita Linhartova
a Mgr. Renata Tejnskd, jez nam pfijely
predstavit metodu Watsu®. Ta nabizi
klientdm pasivni formu hydroterapie,
ktera se opira o fyzioterapii a psy-
chologii. Jeji plivodni prvky vychazeji
z tradi¢ni japonské shiatsu masaze.
Tato metoda se zrodila jiz v 80. letech




v USA v Kalifornii a pozitivnhim zpUso-
bem ovliviiuje stale vice zivotu lidi po
celém svété. Tepla voda a kvalifikova-
ny odbornik dokaZou restartovat cely
organismus, voda pomaha i dlouho-
dobé. Je prospésna pro nervosvalova
onemocnéni a skvélou zpravou je, Ze
se do bazénu diky mobilnimu zveda-
ku dostanou i klienti na voziku, ktefi
maji s takovymi pfresuny problémy.
Nasledoval blok pfednasek se zdra-
votni tematikou. Ladislav Hykel, DiS.
z firmy ResMed pohovofil o domaci

Sponzofi:
IVEIDA EREII>E: A\l
— 4"‘» = a;g'
%y gepu™ Jan Becher

‘]%'/fm&ﬁfi chili

PRAGUE CHOCOLATE

Pernod Ricard

waterdrop’

neinvazivni ventilaci. Na tuto prezen-
taci navazal plicni lekai MUDr. Michal
Sotola s prednaskou o vysSetfeni plic-
nich funkci. Moc radi jsme ho poznali
a doufame, Ze se uvidime i na dalSich
Setkanich. Lékarskou ¢ast uzavrel
MUDr. Radim Mazanec, Ph.D., ktery
nas seznamil s moznostmi |éCby pro
pacienty se spinalni muskularni atrofii.
Po odpolednim coffee breaku méli
pfipravené zajimavé cestovatel-
ské prezentace dalsi vystupujici —
Mgr. Bc. Filip Facincani — Pamatky

afechova masla

alika

QUALITY SIGN




N AR
bez pfekdZek a Bc. Michal Prager,
MBA —Pestrybezbasvét. Josef ,Kada“

Kadefabek z MDA RIDE precetl
uryvek ze své nové knihy Osmdesatky.
Program zakon&il PhDr. Marian
Jelinek, Ph.D. debatou o spravné ko-
munikaci mezi pacientem a |ékafem,
do které jsme se aktivné zapojili.
Vecer uz patfil slavnostni vecefi, kdy
jsme si nad vybornymi pokrmy popo-
vidali. Hudebni doprovod tentokrat ob-
staral Tomas Polman, ktery nam na ky-
taru a piano zahral popularni pisnicky.
Moc dékujeme vSem sponzoriim,
pfednasejicim, hostlim i ucastnikim
za skvély den!

2022 VIRTUAL PATIENT ADVOCACY GROUP FORUM: SUPPORTING
PEOPLE WITH NEUROMUSCULAR DISEASES TO CREATE AND MAINTAIN

AN INDEPENDENT AND ACTIVE LIFE

Tuto akci porfadala dne 13. fijna od
10 do 17 hodin spoleénost Biogen.
Férum bylo uréeno predevSim pro
dospivajici a dospélé s SMA, ktefi by

si radi vybudovali nezavisly a aktivni
zivot.

Autorka texttl: Veronika Nesmérakova

VYZNAMNA CENA ZA CHVALYHODNE POCIiNANI

Znate instituci vefejné spravy, nestatni
subjekt nebo osobnost hnuti osob se
zdravotnim postiZzenim, ktefi by diky
svym mimofadnym aktivitam, ¢inim
nebo projektim ve prospéch obcanu
z uvedené komunity méli ziskat cenu
MOSTY, kazdoro¢né vyhlasovanou
Narodni radou osob se zdravotnim
postizenim CR?

Pak muizete (fyzicka i pravnicka oso-
ba) do konce roku podat na pfedepsa-
ném formulafi svoji nominaci na jejich
ocenéni ve dvacatém rocniku (Ctvrta
kategorie je zvlastni cena). Nomi-
nacni formular je ke stazeni na webu
www.nrzp.cz/cena-mosty/. Vyplnény
je ho mozno poslat na e-mailovou

adresu j.chudy@nrzp.cz, pfipadné
klasickou postou na adresu vyhlaso-
vatele — NRZP CR, Partyzanska 7,
170 00 Praha 7. Slavnostni vyhlaSeni
vysledk( s udilenim cen se bude ko-
nat v kvétnu 2023 v Praze.
Jednim z lofiskych vitézu byl v kate-
gorii osobnost hnuti osob se zdravot-
nim postizenim Pavel Hejhal z Milev-
ska, ktery je jiz dvacet let nasledkem
autohavarie pentaplegik — ma navic
ochrnutou branici a musi byt porad
pfipojen na plicni ventilator.
Podrobnosti jak o aktualnim jubilejnim
roCniku ceny MOSTY, tak o pfedcho-
zich uvadi zminéna webova adresa.
(mk)




DULEZITOST NOVOROZENECKEHO SCREENINGU

Podle ltalské pediatrické spoleCnosti
SIP (Societa Italiana di Pediatria) ma
72 procent vzacnych onemocnéni
geneticky plivod a 70 procent z nich
je pfitomno jiZz od narozeni. Z tohoto
divodu je geneticky novorozenecky
screening naprosto zasadni, protoze
diky rychlé diagnostice maze byt no-
vorozenec nasmérovan k okamzité
adekvatni 1éEbé. Dle Luigiho Mema ze
SIP je kazdy paty pacient se vzacnym
onemocnénim dité. Italsky rozSifeny
panel novorozeneckého screeningu,
ktery patfi mezi nejlepSi na svété, za-
hrnuje Ctyficet patologii, ale mohl by
byt rozSifen o dalSich Sest. Pfedevsim
o spinalni svalovou atrofii (SMA), kte-

ra je jiz zahrnuta do studijniho pro-
gramu pro italské regiony Toskansko
a Lazio, dale mukopolysacharido-
zu typu | (MPS 1), Fabryho chorobu,
Gaucherovu chorobu a Pompeho cho-
robu, které jsou experimentalné zahr-
nuty v Toskansku a v severovychod-
ni Italii. K nim se pfidava ADA-Scid,
vrozenda imunodeficience, a adreno-
leukodystrofie (ALD). Cilem je, ve
spolupraci s ministerstvem zdravot-
nictvi a védeckymi spole¢nostmi SIP
a ltalské neonatologické spolecnosti
SIN (Societa Italiana di Neonatolo-
gia), pracovat na rozS8ifovani tohoto
panelu onemocnéni.

METABERN: SCREEN4RARE PRO EVROPSKE PROGRAMY

NOVOROZENECKEHO SCREENINGU

MetabERN, evropska referenéni sit
pro metabolicka dédiéna onemocné-
ni, publikovala ¢lanek zaméfreny na
programy novorozeneckého scree-
ningu. Tato prace predstavuje prvky,
které iniciativa Screen4Rare ve spo-
lupraci s ERN (evropskou referenéni
siti) oznacila za uzitecné pro ucinnou
implementaci programu novorozenec-
kého screeningu. Autofi dokumentu
upozoriuji, ze iniciativa Screen4Rare
uvefejnila Vyzvu k vypracovani a za-
vedeni zastfeSujicich pokynd v ob-
lasti novorozeneckého screeningu
vzacnych onemocnéni a k vytvoreni
platformy pro screening novorozen-
cl na vzacna onemocnéni. Dulezi-

té je shromazdit odborné znalosti
v této oblasti, podpofit rozvoj interope-
rabilnich registrd onemocnéni (pro-
stupnost informaci mezi IT systémy
~open date“— pozn. prekl.), které jsou
v Evropé screeningové vysetfovany,
a ziskat podporu tviirct zdravotni po-
litky a poslanct Evropského parla-
mentu.



NOVINKY Z OBLASTI VZACNYCH ONEMOCNENi

(Screen4Rare je platforma mnoha
zucastnénych stran, jejimz hlavnim
cilem je podpora rozvoje dobre

organizovaného  novorozeneckého
screeningu.
.‘\
o2y, European
055 Reference
D 0....
050’ Network

Mezinarodni den novorozeneckeé-
ho screeningu — slavil se poprvé
28. Cervna 2021 a bude se slavit
kazdy rok ve stejny den — pozn. prekl.)

M -I- b E R N Furopean Reference Network
e a for Hereditary Metabolic Disorders

APLIKACE PRO VZACNA ONEMOCNENI

Studie Mobilni aplikace pro osoby se
vzacnymi onemocnénimi: recenze
a hodnoceni kvality pomoci stupnice
hodnoceni mobilnich aplikaci, ktera
byla publikovana v &asopise Journal
of Medical Internet Research, hodno-
tila na zakladé prehledu literatury na
toto téma kvalitu mobilnich aplikaci
uréenych pro osoby se vzacnymi one-
mocnénimi s cilem poskytnout dopo-
ru€eni pro budouci vyvojare.

Vyhledavani aplikaci souvisejicich
se zdravim specialné pro vzacna
onemocnéni byla provedena v Goo-
gle Play (Android) a Apple App Sto-
re (iOS) a zahrnovala nazvy deseti
skupin vzacnych onemocnéni. Kva-
lita aplikaci byla stanovena pomoci
stupnice MARS (Mobile App Rating
Scale), ktera hodnotila aspekty jako
zapojeni aplikace, funkcnost, estetiku
a poskytované informace. Z celkové-
ho poctu 2272 aplikaci bylo nalezeno
29 takovych, které se zabyvaji vzac-
nymi onemocnénimi nebo skupinami
onemocnéni. NejCastéjSimi vzacnymi
onemocnénimi byly cysticka fibréza,
hemofilie a talasémie. Nejcasté&jsi-
mi funkcemi aplikace byly informace

na webu a udaje o pfiznacich. Kvalita
aplikaci se velmi lisila, autofi vyzkumu
doporucuji, aby byli do vyvoje vzdy
zapojeni klinicti 1ékafi a pacienti. Pfes
potencidl, jaky pfedstavuji tyto nastro-
je, jsou aplikace stale nedostatecné
vyvinuté, malo propagované a obtiz-
né dostupné.

(Existuje cca 7000 vzacnych onemoc-
néni s vyskytem 1 : 2000. Potfeby
0sob se vzacnymi onemocnénimi se
lisi od potreb osob s béznymi choro-
bami — pocit sociéalni izolace, nedosta-
tek spolehlivych informaci o onemoc-
néni apod.

Talasémie neboli stfedomofska
anémie je souborné oznacCeni pro
nékolik dédicnych onemocnéni Krve,
ktera vznikaji v souvislosti s poruchou
tvorby nékteré ze slozek hemoglobinu
— pozn. prekl.)

Z italskych originalt preloZila

a upravila: Mgr. Bc. Jitka Kratinova
Zdroj: La Rivista

Italiana delle Malattie Rare
(ltalskycasopis pro vzacna
onemocnéni)



LECBA SPINALNi MUSKULARNI ATROFIE

CojeSMA

Spinalni svalova atrofie (dale jen ,SMA®) je onemocnéni motoneuronu, tj. one-
mocnéni neurond, které odpovidaji za védomé pohyby svalu jako napf. béhani,
pohyby hlavy a polykani. Nemoc se v populaci vyskytuje pfiblizné u 1 z 6000
narozenych déti a asi 1 ze 40 osob je pfenase¢em nemoci. SMA postihuje
vSechny kosterni svaly, pfitom tzv. proximalni svaly (ramena, kycle, zadové
svalstvo) jsou Casto postizeny nejvice. Slabost v dolnich konéetinach je
vSeobecné vétsi nez u pazi. Kvuli nemoci mohou byt postizeny také polykaci
svaly, svaly krku a zvykaci svaly. Smyslové vnimani a kozni citlivost nejsou
postizeny. Intelektualni schopnosti pacientll rovnéz postizeny nejsou. Naopak
je Casto pozorovano, ze pacienti s SMA jsou nezvykle dusSevné Cili a pratelsti.

Klasifikace SMA

Prenatalng, pfi narozeni Lezici, Bez UPV umrti
patrna hypotonie a kontraktury | neschopen sedu | do 6. mésice

véku

Obtize do 6. mésice véku Lezici, neschopen | Bez UPV Umrti
samostatného do 2 let véku
sedu

Obtize do 18. mésice véku Neschopen Dle symptomatické
samostatné péce, 4. dekada
chize véku

Obtize po 18. mésici véku Doc&asné Dle symptomatické
schopen péce i normalni

samostatné chlize | vék doZiti

Obtize v dospélosti Chodici Normalni vék doziti




Dostupné léky na SMA

Lécba spinalni muskularni atrofie prochazi v poslednich letech zasadnimi zmé-
nami a pfinasi tak novou nadéji pro pacienty s SMA. Donedavna neexistoval
zadny lék na toto onemocnéni. V sou¢asné dobé jsou k dispozici Iéky jiz tfi:
Spinraza, Evrysdi a Zolgensma. DalSi se vyvijeji.

Uginnou latkou je sodna sl nusinersenu (Nusinersenum natricum), ktera patfi
do skupin IéCiv zvanych antisense oligonukleotidy. Je to 12 mg Ciry, bezbarvy
injekéni roztok o objemu 5 ml (1 ml obsahuje 2,4 mg Nusinersenum natricum),
ktery se aplikuje lumbalni punkci do bederni patefe. LéEba ma predem defino-
vané schéma podavani. Prvni tfi davky jsou po 14 dnech, dalSi po mésici a dale
se lék aplikuje kazdé ¢étyfi mésice, viz obrazek. Lé¢ba je dozZivotni.

DOSE DOSE DOSE DOSE
1 2 3 4 //’ o
EVERY o)

14 DAYS 14 DAYS 30 DAYS 4 MONTHS \\NEN TH:w//

Ukolem Spinrazy je ,naucit” SMN gen produkovat protein, ktery potfebuiji svaly,
aby mohly spravné fungovat. ;

Lécba dospélych pacientl s SMA byla v CR zahajena v dubnu 2020.

Aplikace Spinrazy je mozna jak pro déti, tak pro dospélé pacienty.

Bezpecnost a G€innost Spinrazy je stale sledovana at’ uz v ramci klinickych stu-
dii anebo na klinickych pracovistich. Nedavno vySly dvé studie, které potvrzuji
Gcinnost u dospélych pacientu.

Jako prvni byla publikovana prace dr. Hagenackera a kolektivu z deseti akade-
mickych pracovist v Némecku. Jedna se o nejvétsi studii u dospélych pacientd,
ktera potvrdila G¢innost a bezpecnost Spinrazy. U 124 pacientl byl prokazan
pozitivni vliv Spinrazy napfi¢ vSemi typy SMA a s riznou délkou trvani onemoc-
néni. Vysledky této dulezité studie ukazuji, Ze valna vétSina dospélych pacientl
IéCenych Spinrazou dosahla klinicky vyznamného zlepSeni nebo stabilizace ve
vSech klic¢ovych ukazatelich motorickych funkci.

Také dalSi studie potvrzuje Ucinnost a bezpecénost Spinrazy u dospélych pa-
cientd. Prof. Maggi a kolektiv shromazdil data 116 l1ééenych SMA pacientl
s prumérnym vékem 36 let (vékovy rozptyl 18-72 let).

Spinraza se stala prvnim lékem pro vzacna onemocnéni, ktery ziskal sou-
hlas se stanovenim trvalé Uhrady z prostfedkd zdravotniho pojisténi — stalo
se tak 16. 8. 2022. Spinraza je oznaCena jako centrovy lék, ktery je vazany na
neuromuskularni centra. Uhrada je zvefejnéna v &iselniku od 1. 11. 2022. Pro
pacienty to znamena, Ze jiz nebudou muset zadat o Ié€bu Spinrazou pres § 16.



Tento I€k je uréen k 1éEbé SMA zplsobené mutaci chromozomu 5qg. Risdiplam
pusobi jako centralné a periferné distribuovany modulator pre-mRNA stfihu
genu SMN2 (survival motor neuron 2) s cilem zvysit hladiny funkéniho proteinu
SMN.

Je uréen pro pacienty starSi nez 2 mésice s SMA typ 1, 2, a 3 nebo
1 az 4 kopiemi SMN2.

Je podavan usty ve formé sirupu. UZiva se 1x denné po jidle vzdy pfiblizné ve
stejnou denni dobu. Davka je zavisla na véku a hmotnosti pacienta, pacienti
starSi dvou let véku s hmotnosti nad 20 kg uzivaji fixni davku 5 mg denné. Pfi-
praveny sirup je nutné uchovavat v lednici. Lécba je rovnéz doZivotni.

Z hlediska bezpecénostniho profilu zatim nebyly pozorovany vyznamné lékové
interakce. Kontraindikaci je precitlivélost na risdiplam nebo na latky obsazené
v sirupu. Mezi nejCastéjSi nezadouci ucinky, které byly pozorovany bé&hem
klinického hodnoceni risdiplamu, patfi prijem, vyrazka, teplota, kasel, zanét
hornich cest dychacich a zvraceni.

Ucinnost Evrysdi v 1écbé pacientd s SMA s nastupem v détstvi (SMA 1. typu)
i u pacientll s SMA s pozdéjSim nastupem (SMA 2. a 3. typu) byla hodnocena ve
dvou klinickych studiich, FIREFISH a SUNFISH. Pacienti s klinickou diagn6zou
SMA 4. typu nebyli do klinickych studii zahrnuti.

Pro pacienty v CR bylo Evrysdi dostupné jesté prfed schvalenim EMA v ramci
schvalenych specifickych Ié€ebnych program (SLP). V navaznosti na schvale-
ni (registraci) Evrysdi byly oba SLP programy ukonceny.

Spoleénost Roche zazadala o trvalou Uhradu svého léku Evrysdi z prostrfedku
zdravotniho pojisténi. Pokud Ministerstvo zdravotnictvi bude souhlasit, bude
Evrysdi oznaceno za centrovy Iék a bude vazany na neuromuskularni centra.
Pro pacienty to bude znamenat, Ze jiZ nebudou muset Zadat o Iécbu pres § 16.

Zolgensma je I€k, ktery se podava jednorazové. Jedna se o genovou léCbu, kdy
se pomoci viru do téla pacienta doda gen SMN, ktery u pacientd s SMA chybi
nebo nefunguje tak, jak ma.

Aby mohla byt Zolgensma détskému pacientovi podana, musi splnit nékolik
podminek: nesmi mu byt vic nez tfi roky; jeho télesnd vaha nesmi pfekro-
¢it 13,5 kg; byla mu diagnostikovana SMA; bylo zjisténo, Ze ma maximalné
3 kopie SMN2 genu. Nasledné musi kazdé dité projit mnoha podrobnymi
vySetfenimi, jako jsou komplexni vySetfeni krve, jater a jinych dalSich organd,
a pokud vSechno dobfe dopadne, nic nebrani podani léku.

Zolgensma je podana jednorazové intraven6zné (do zily) b&éhem hospitalizace
v nemochnici, ve které dité zdstava par dni na pozorovani.

Mezi nezadouci ucinky 1éEby patfi problémy s jatry, Spatna srazZlivost krve, malé
mnozstvi krevnich desticek nebo zhorSena srdecni €innost. Nezadouci vedlejsi
ucinky se mohou, ale zaroveri nemusi objevit. Kazdé dité je jiné a reaguije ji-



Na Setkani ¢leni nas s novymi poznatky o Iécbé SMA seznamil MUDr. Radim
Mazanec, Ph.D., z FN Motol. Na prezentaci se mizete podivat na nasich
strankach: www.amd-mda.cz/images/fotogalerie/akce/setkani_clenu/2022
Iradim_mazanec_spinalni_svalova_atrofie_a_jeji_lecba.pdf

Kde o lécbu muzete pozadat

V CR byla Ministerstvem zdravotnictvi schvalena tato neuromuskularni centra:

Neuromuskularni centrum (ERN-NMD) pfi Fakultni nemocnici Brno,
Klinika détské neurologie, Cernopolni 9, 625 00, Brno

Neurologicka klinika, Fakultni nemocnice Brno, Jihlavska 20, 625 00 Brno

Neuromuskularni centrum (ERN-NMD) pfi Fakultni nemocnici v Motole,
Klinika détské neurologie 2. LF UK a FN Motol, V Uvalu 84, 150 06 Praha 5

Neurologicka klinika 2. LF UK a FN Motol, Fakultni nemocnice v Motole,
V Uvalu 84, 150 06 Praha 5

Oddéleni détské neurologie, Fakultni nemocnice Ostrava, 17. listopadu
1790/5, 708 52 Ostrava-Poruba

Neurologicka klinika, Fakultni nemocnice Ostrava, 17. listopadu 1790/5,
708 52 Ostrava-Poruba

Oddéleni détské neurologie, Thomayerova nemocnice, Viderfiska 800,
140 59 Praha

Centrum pro diagnostiku a IéCbu nervosvalovych onemocnéni a EMG

laboratof pfi Neurologické klinice 3. LF UK a Thomayerovy nemocnice,
Videriska 800,140 59 Praha 4

Pokud byste méli problém se k Ié€bé dostat nebo méli jakykoliv jiny pro-
blém, nevahejte nam zavolat na €islo telefonu 272 933 777 nebo napsat na
e-mail info@amd-mda.cz.

Veronika Nesmérakova
Zdroj: www.smaci.cz, www.curesma.org/,
www.neurologiepropraxi.cz/pdfs/neu/2016/06/03.pdf




SPINALNi SVALOVA ATROFIE 1. TYPU: PRUNi GENOVA TERAPIE
VE FRIULI-VENEZIA GIULIA (FURLANSKO-JULSKE BENATSKO)

Po 3esti mésicich 1&¢by intratekalnimi
punkcemi (vpichy) podstoupilo dité se
spinalni svalovou atrofii 1. typu geno-
vou terapii provedenou tymem l|ékar
pro vzacna onemocnéni nemocnice
pro matku a dité Burlo-Garofolo se
sidlem v Terstu, aby docilili definitiv-
niho zastaveni onemocnéni. ,Ctyf-
mésicni miminko, které jsme Iécili
genovou terapii, k nam pfislo jiz v po-
krocilém stadiu a s téZkou poruchou
dychani a polykani. Okamzit& jsme
zahdjili pfeklenovaci lé¢bu, aby dité
bylo schopno zvladnout naslednou
genovou terapii. Po dobu Sesti mési-
cl jsme malého pacienta Ié¢ili dvou-
mésicnimi intratekalnimi lumbalnimi
punkcemi nusinersenu, které jsou
absorbovany neurony prostfednictvim
likvoru (mozkomisni mok, ¢ira a bez-
barva téini tekutina, ktera obklopuje,
chrani proti infekci a vyZivuje a zabez-
pecuje mozek a michu — pozn. prekl.).
Intratekalni lumbalni punkce maji sice
stejné ucinky jako genova terapie, ale
musi se opakovat nejméné jednou za
Ctyfi mésice,” vysvétluje Irene Bruno,
vedouci tymu pro vzacna onemocné-
ni, ktery je soucasti pediatrické uni-
verzitni kliniky vedené Egidiem Barbi
z IRCCS nemocnice pro matku a dité
Burlo-Garofolo v Terstu. ,Pfed par dny
se ukazalo, ze je détatko pfipraveno
podstoupit genovou terapii, a to i dle
kritérii stanovenych ltalskou agentu-
rou pro léCivé pfipravky AIFA (Agen-
zia ltaliana del Farmaco), a my jsme
neprodlené pfistoupili k jejimu zaha-
jeni. Lékarsky zakrok byl naprosto
Uspésny, prabéh nemoci byl zasta-
ven, a prestoze détatko bude potfe-
bovat elektricky vozik a v noci bude

muset byt napojeno na plicni ventilaci,
je mimo ohrozeni Zivota.”

Genova terapie spociva v jednorazo-
vém intraven6znim podani (aplika-
ci) adenovirového vektoru (AAV9)
v priibéhu Zivota, ktery pfenasi chybé-
jici genSMN1 do centralniho nervo-
vého systému. Irene Bruno na zaveér
zdlrazfuje dulezitost zahajeni no-
vorozeneckého screeningu tohoto
onemocnéni, ktery by pfi v€asné dia-
gnostice a 1é¢bé v presymptomatické
fazi nejen stabilizoval onemocnéni,
ale také umoznil ditéti dosahnout nor-
malnich fazi motorického vyvoje, kte-
ré se od ditéte oekavaji. ,Jsme velmi
8tastni, Ze jsme mohli pomoci nase-
mu malickému a Ze mame nastroje,
jak to udélat v budoucnu pro dalsi
déti. NasSim etickym a Iékafskym ci-
lem musi byt maximalni rozSifeni no-
vorozeneckého screeningu, abychom
mohli postizené déti okamzité I[é&cCit
a poskytnout jim tu nejlepdi moznou
péci v extrémné zavazném stavu.”



Z italského originalu preloZila:
Mgr. Be. Jitka Kratinova

Zdroj: La Rivista Italiana delle
Malattie Rare (Italsky ¢asopis pro
vzacna onemocnéni)

nemoci a chronickych nadorovych
onemocnéni s nastupem v détském
veéku i dalsich obort. Severoitalské
mésto Terst je pfistav u Jaderského
more pobliz hranice se Slovinskem —
pozn. prekl.)

PET TIPU PRO SNADNE DYCHANI V CHLADNEM POCASI

Chladnéjsi podzimni dny mohou byt po horkém lété vitanou zménou, ale zvlad-
nuti pfechodu rocnich obdobi predstavuje pro lidi s nervosvalovymi choroba-
mi ovliviiujicimi dychani naro¢ny (kol. Respiracni terapeut Rick Gonzalez,
CRT, RCPR, oblastni vedouci spolecnosti Millennium Respiratory Services ve
Whippany v New Jersey, pracuje s klienty s nervosvalovym onemocnénim jiz 37 let.
V soucasnosti se vénuje pfedevsim respiracni pédi a zajiSténi dychani u osob
v domacim prostredi. Kromé toho se Rick také tcastnil letnich tabor( pofadanych
americkou Asociaci muskularnich dystrofikti (Muscular Dystrophy Association,
MDA) v New Yorku, New Jersey a Pensylvanii, diky éemuz mél moznost praco-
vat s détmi s nervosvalovymi onemocnénimi v rliznych prostfedich a situacich.

Podle Ricka ovliviiuji zdravi dycha-
cich cest tfi klicové faktory vztahujici
se k pocasi: teplota, vihkost a kvali-
ta vzduchu. Lidem s nervosvalovym
onemocnénim a jejich pecovatellim
predstavuje pét tipl, jak zvladnout
podzimni a zimni obdobi.

1. V interiéru pouzivejte zvlhéo-
vac€ vzduchu. Pri chladnéjSim poca-
si vypiname klimatizaci a zapiname
topeni. Mnoho domacnosti pouziva
horkovzdusné vytapéni, které vzduch

zachovat si potfebnou vihkost a dob-



VYZKUM A LECBA

Rick Gonzalez, CRT, RCP, pracuje s détmi
a dospélymi s nervosvalovym onemocnénim
jiz 37 let.

fe fungovat. Rick poukazuje na to, Ze
pfiznaky jako sucho v ustech, ucpany
nos a husty hlen mohou byt zndm-
kou toho, Ze potfebujete zvihoval
vzduchu. ZvlhCovaci systém Ccistéte
kazdy tyden nebo podle doporuceni
vyrobce, abyste zabranili hromadéni
bakterii.

2. Vyhnéte se c¢asticim poletujicim
ve vzduchu. Povétii svézich vétrnych
dni mize byt pro vase plice Skodlivée,
protoze se ve vzduchu rozvifi malé
Castice, které mohou zpUsobit problé-
my, pokud je vdechnete. Totéz plati
pro nékteré typické podzimni aktivity,
jako jsou taboraky nebo hrabani listi.
Jestlize jste vystaveni témto podmin-
kam, doporucuje Rick nosit respirator,
aby se Castice nedostaly do vasich
plic. Latkové rousky je potfeba vyprat
a jednorazové filtry nebo respiratory
vyménit po kazdém pouziti.

3. Chranite plice pred studenym
venkovnim vzduchem. Studeny su-
chy zimni vzduch maze drazdit plice.
NoSeni rousky nebo 3aly omotané
kolem nosu a ust vytvafi bariéru,
kterd umozniuje ohfat vzduch dfive,
nez se dostane do plic, a zachovat
stavajici vihkost vasSeho dychaciho
ustroji. Vyberte si §al nebo Satek, pfes
ktery se vam dobfe dycha a ktery
na sob& nema Zadna uvolnéna
vlakna nebo drobné Zmolky, které
byste mohli nahodné vdechnout.
Jedinci s tracheostomii by méli
pouzivat filtry s vyménikem tepla
a vlhkosti (heat moisture exchanger,
HME). Toto malé jednorazové zafi-
zeni se umistuje pfimo na trachealni
trubici, aby filtrovalo, ohfivalo a zvih-
Covalo vzduch proudici do plic.

4. Vyhnéte se zapalu plic. Pneumo-
nie je virova nebo bakterialni plicni in-
fekce, ktera zpUsobuje zanét plicnich
sklipkt v jedné nebo obou plicich. To
muze byt obzvlasté nebezpecné pro
lidi, ktefi jiz problémy s dychanim
maji. Chcete-li snizit riziko vzniku
zapalu plic, jezte zdravou stravu na
podporu imunitniho systému, dodrzuj-
te hygienu, abyste se vyhnuli virdm
a Skodlivym bakteriim, a zeptejte se
svého |ékafe, jaka oCkovani jsou pro
vas vhodna. Mize vam doporucit o¢-
kovani proti pneumonii a na podzim
vakcinu proti chfipce.

5. Pfipravte se na neéekané. Spat-
né pocCasi muze zpusobit vypadky
proudu. Pokud pouzivate zafizeni pro
plicni ventilaci, odsavacku, zvih¢ovac
nebo jiny elektfinou pohanény pfistroj,
promluvte si se svym poskytovatelem
Iékafského vybaveni a zdravotnickym
tymem o tom, jak byste se méli pfi-
pravit na nouzové situace. Vhodnym



zdrojem informaci je napfiklad doku-
ment MDA Emergency Preparedness
for People with Disabilities (pozn.
prekl.: dokument radi, co by méli dé-
lat osoby se zdravotnim postiZzenim
a/nebo jejich pecovatelé béhem
a po ruznych krizovych situacich
a zejména jak by se na tyto situ-
ace meli pfipravit; je dostupny na
adrese www.mda.org/sites/default/
files/2019/07/MDA_Emergency_
Preparedness_Toolkit_2019.pdf).

Nékdy se i pfes nejvétsi péci a opa-
trnost mohou objevit problémy. Rick
doporucuje, abyste se na zdravotni-
ky obratili co nejdfive, tj. pfi prvnich
moznych pfiznacich souvisejicich
s problémy s dychanim nebo pru-

PACIENTSKA KONFERENCE

Dam si jeSté jeden Salek kavy a vy-
dam se na pacientskou konferenci.
Zadné auto nezatizi ovzduSi, jenom
vyjdu nahoru po schodech, pustim
pocitag, kliknu na odkaz, vyzkousim
zvuk a obraz, to vSechno nezabe-
re ani tfi minuty a je hotovo. Hosté
a vétSina ucastnikl konference je jiz
také pfipravena. Par organizacnich
drobnosti, jako vyladit zvuk, vSechny
ostatni u&astniky nastavit na rezim
vypnutého mikrofonu a jdeme na to.
Uz to muze zadit. Je tézké si pred-
stavit, Ze to bylo nékdy jinak. | kdyz
samoziejmé, ze by nas prednasejici
nejradéji pozdravili osobné! To se ro-
zumi!

Abych byl upfimny, moje osobni
oCekavani od této pacientské konfe-
rence nebylo prili§ vysoké, nebot’ na
té v roce 2020 byly jiz prezentovany

chodnosti dychacich cest (vCet-
né nezvyklych hodnot naméfenych
pulznim  oxymetrem, pokud jej
pouzivate). Respirani terapeut,
ktery zna potfeby lidi s nervosvalovym
onemocnénim, muze byt nepo-
stradatelnym c¢lenem takovéhoto
tymu zdravotnikGl ve vSech rocnich
obdobich.

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

Zdroj: ALBRECHT, Donna, 2022. 5
Tips for Breathing Easy in Cold Wea-
ther. In: MDA Quest Media [online]. 1.
9. 2022 [vid. 21. 11. 2022]. Dostupné
z: https://mdaquest.org/5-tips-for-bre-

athing-easy-in-cold-weather/

velmi hodnotné pfFispévky tykajici se
Duchennovy a Beckerovy svalové
dystrofie. Pfesto jsem se na tento den
tésil a s napétim olekaval, s jakymi
tématy nas dnes prednasejici prekva-
pi. Pfipojilo se Sedesat aZ sedmdesat
ucastnikd a rozhodné nebyli zklama-
ni. Oba zkuSeni fecnici vedéli, jak
zabavné, prakticky a pomoci nazor-
nych srovnani tento velmi komplexni
obsah podat a pfedat srozumitelnym
zpusobem nasi cilové skupiné Ucast-
nika. Profesor Kirschner se zaméfil
na téma diagnostiky a farmakologické
lécby, zatimco doktor Heinicke doplnil
odbornou &ast o dalsi moznosti nefar-
makologické Ié¢by. Co jsem si z toho
vzal? Skutec¢nost, Zze jednotlivé pra-
béhy onemocnéni jsou velice indivi-
dualni a celkovy obraz onemocnéni je
komplexni zalezitosti, opakované byla



zdurazriovana nezastupitelna role pa-
cientl a dulezitost soucinnosti pfi lé-
C¢ebnych postupech. Pacient by mél
s |lékafem a terapeutem spolupraco-
vat, mél by byt rovhocennym partne-
rem, v pfipadé€, Ze né€emu nerozumi,
by se mél také nasledné dotazovat
a stat se tak informovanym pacientem.
Pfekvapujici byla také skutecnost,
Ze priblizné tficet procent dospélych
nevyhleda neuromuskularni centrum.
| kdyz mohou byt divody razné,
presto bychom chtéli odkazat na pra-
ci DGM (Deutsche Gesellschaft fur
Muskelkranke — Némecka asociace
pro nervosvalova onemocnéni) v této
oblasti a na seznam center NMZ
(Neuromuskulare Zentrum — Neuromu-
skularni centra), ktery je k dispozici
online nebo v nasi kancelafi. Velmi
dllezita je interdisciplinarni péce, kte-
rou neuromuskularni centra pacientiim
nabizeji, tato pracovité jsou pfino-
sem pravé pro svoji koordinovanost
a komplexnost péce. | kdyZz jsem se
v posledni dobé setkal s rliznymi od-
bornymi terminy a vidél néjaké po-
fady, osobni zkuSenost ve spojeni

s vhodnym vybérem pfednasek udr-
Zely hravé moji pozornost az do kon-
ce. Pfednasejici zvladli odpovidat
profesionalné a s prfehledem na ves-
keré dotazy z chatu, které jim ucast-
nici pokladali. A tak to pfesné ma vy-
padat! Odpoledni online setkani bylo
mnohem osobnéjSi. Hana a Katharina
z Junge DGM odpovidaly na dotazy,
jakym zpusobem se ¢lovék z pFijemce
asistenéni sluzby stane jejim posky-
tovatelem a jak si vybuduje svij asis-
tenéni tym. Chatovani bylo ukon&eno
a nahradila ho ziva a otevfena disku-
ze vSech ucastnikd. VSichni byli velmi
otevieni a ochotni odpovidat na kon-
krétni otazky. Velka pochvala za jejich
otevienost klast otazky a odpovidat
na né patfi prave jim.
Schazim doll po schodech, abych
jesté zachytil par paprsku tohoto kras-
ného dne. Dékuji organizatorim za
tuto vydafenou akci!

Carsten Schéne

Z nemeckého originalu preloZil:
Bc. Josef Cech
Zdroj: éasopis DGM-Newsletter 02-2021

POMOCNIK V OBTIiZNE ORIENTACI SVETEM LEK(O

Organizace s nazvem Prlvodce
pacienta  zprostfedkovava  Siroké
vefejnosti  informace  tykajici se
zajiStovani dostupné, vCasné a efek-
tivni zdravotni péce v Ceské republice.
Projekt Lékova poradna, jedna z je-
jich aktivit, se soustfeduje na posileni
lékové gramotnosti, ktera je podle
studii obecné nizka.

Lidem pomaha prostfednictvim do-
taznik v mnoha oblastech, jako
jsou napriklad bezpecné davkovani
uzivanych lékd, doprovodna dieta,

moznosti kombinace s jidlem / volné
prodejnymi léky nebo nezadouci ucin-
ky l1ékovych a potravinovych interakci.
Sluzby poradny s klinickymi farma-
ceuty, ktera oviem nechce a ani ne-
muze suplovat konzultaci s lékarem,
jsou zdarma a anonymni. Tazatelé ob-
drzi odpovéd do 20 pracovnich dnu.
Podrobnosti nejen k této, ale
i k ostatnim aktivitam pfinasi web
www.pruvodcepacienta.cz.

(mk)



DOSTUPNA MODA VYRAZi NA PREHLIDKOVE MOLO V RAMCI MODNi

SHOW DOUBLE TAKE

Médni prehlidka Double Take Fashion Show, ktera vznikla ve spolupraci mezi
komunitou pacientt se spinalni svalovou atrofii (spinal muscular atrophy —
SMA), projektem SMA My Way spolecnosti Genentech a neziskovou organiza-
ci Open Style Lab (OSL), odstartovala 8. zari 2022 znamy New York Fashion
Week. S napadem prisla skupina osob Zijicich s SMA, jednalo se o prvni akci
svého druhu. Prehlidku pfedstavujici dostupnou médu naplanovali, realizovali
a v roli modelek a model( predstavili ¢lenové komunity SMA.

EEEENEE

Ackoli modni  primysl ucinil urcité
kroky smérem k inkluzi, stale zlsta-
va vysoka poptavka po dostupném,
maodnim, pohodiném a upravitelném
oble€eni. Rada osob zijicich se zdra-
votnim postizenim nejednou v Zivoté
narazila na problém pfi hledani o3a-
ceni, které by bylo funkéni a zaroven
stylové. Styl je pfece tim nejbé&znégj-
§im a prvotnim ukazatelem, jak vy-
jadfit svou individualitu a osobnost.
NedostateCny vybér tak pro osoby
s postizenim predstavuje znacné
omezeni. Motivaci pro zorganizovani
prehlidky Double Take byla proto tou-

ha poukazat na toto omezeni, vytvo-
fit povédomi o problému u mddnich
znacek a navrharfd a vyprovokovat
vyraznou zménu smérem Kk vétsi
inkluzi na poli médy.

Smysluplna spoluprace

Kazdy krok v ramci procesu planova-
ni a realizace Double Take zahrnoval
¢leny komunity SMA. Prostfednictvim
zastfeSujiciho programu SMA My
Way, jenz je souclasti zdvazku spo-
leCenské odpovédnosti spoleCnosti
Genentech, ¢lenové komunity oslovili



ZIVOT SE SVALOVOU DYSTROFIi

Lexi a Joe Lakhman
(fotografie: IMAXTree pro Genentech)

Open Style Lab a spole¢né vytvorili
jedineCnou pfilezitost, jak upozornit
na vyznam dostupnosti v modé.
Genentech je farmaceutickou firmou,
ktera vyvinula lék na SMA zvany
Evrysdi, ktery jiz schvélil Ufad pro
kontrolu potravin a IéCiv (FDA). Za-
vazek spolecnosti Genentech VUéi
komunitam, s nimiz spolupracuje
a kterym slouzi, vSak presahuje hra-
nice mediciny. Jejich neznackovy pro-
gram SMA My Way slouzi ke sjedno-
ceni komunity SMA — a Double Take
pfedstavuje jednu z vétSich iniciativ
v ramci tohoto programu.

~Jde nam o to, abychom u lidi
vyprovokovali chut podivat se na
¢leny naSi komunity pofadné, ovSem
z jinych davodu: ne kvl jejich posti-
Zeni, ale kv(li sebeprezentaci,” fika
Michael Dunn, hlavni marketingovy
feditel franSizy pro vzacna neurologicka
onemocnéni spole¢nosti Genentech.
~SKryté poselstvi je mimoradné inspi-
rativni. Méda je urcitou formou vyjad-
feni bez ohledu na to, zda je jedinec
télesné zdrav Ci nikoli. Kazdy &tvrty
obyvatel USA Zije s néjakym zdravot-
nim postizenim, ale modni primysl
pfi navrhovani odévl dosud nebral
tuto skuteCnost v uvahu. Najit stylové
nebo upravitelné obleCeni, diky né-

muz by ¢lovék mohl vyjadfit svou indi-
vidualitu a zaroven by jej bylo mozné
pfizpUsobit tak, aby vyhovovalo jeho
télesnym odliSnostem, vdbec neni
snadné. Ja skryté poslani vnimam
v tom, Ze komunita SMA jménem Sirsi
komunity osob se zdravotnim postize-
nim celou akci poukazala na to, jak se
posouvat kupfedu a zajistit kvalitn&jsi
a lépe odpovidajici zastoupeni jed-
notlived s postizenim v riiznych odvét-
vich, véetné médniho primyslu.”
Dullezitym aspektem inkluzivity ve
svété mody je skute€nost, Ze navrhafi
potiebuji s lidmi s postiZzenim spolu-
pracovat, aby Iépe porozuméli jejich
potfebam. Proces pfipravy médni
prehlidky Double Take je skvélym pfi-
kladem, jak takové partnerstvi maze
vypadat. Skupina jednotlivcd Zzijicich
s SMA oslovila médni navrhare z or-
ganizace Open Style Lab (OSL), aby
upravili a vytvofili odévy, které by vy-
jadfovaly individualni potfeby a styl
kazdé modelky ¢i modelu, ktefi je na
prehlidce predstavi.

Open Style Lab je neziskova organi-
zace, ktera se vénuje tvorbé funkénich
a médnich odéva pro osoby zdravotné
znevyhodnéné. Primamim cilem OSL
je realizovat ve svété mody pozitivni
zménu a zpristupnit médu kazdému,
bez ohledu na jeho kognitivni nebo fy-

Scott Menzel (fotografie: IMAXTree pro Genentech)



ZIVOT SE SVALOVOU DYSTROFIi

Rachel a Otto Knutson
(fotografie: IMAXTree pro Genentech)

zické schopnosti. Dvé &lenky organiza-
ce, Jenna Dewar a Andrea Saieh, se
spojily s patnacti lidmi z komunity SMA,
ktefi modni prehlidku planovali a reali-
zovali. Uzce spolupracovaly s kazdym
UCastnikem, aby pro néj vytvorily jedi-
necnou kolekci reprezentujici jeji €i jeho
individualni vkus, styl a potfeby.

Silny vzkaz

Kromé& upozorfiovani na vyznam
funkéniho a pfizplsobivého médniho
obleceni si Double Take rovnéz klade
za cil zvySovat autentickou prezentaci
jedincl zijicich s postizenim ve spo-
le€nosti. | kdyZ jsme svédky uritého
dynamického vyvoje v tomto odvétvi,
jsou pfehlidkova mola b&éhem tydne
mody stale velmi exkluzivni zalezitosti.

»Z potencialu, ktery se zde otevira,
jsem opravdu nadSend,” fika Jenna.
LA doufam, Ze vice znacek, stylistl
a navrhafu zacne premyslet o své
odpovédnosti v oblasti inkluze, za-
¢ne vyuzivat jeji inovativni potencial
a skute¢né zapoji do tvuréiho procesu
vice hlasu.”

Jedna z véci, ktera &ini Double Take
tak vyjime&nou, je duch spoluprace
v celém procesu. Jak uvadi brozura
vydana k prehlidce: ,Double Take je
vlbec prvni moédni prehlidka, do niz
se od zagatku az do konce zapojila
komunita SMA — od vytvofeni koncep-
tu jeji hlavni mySlenky pfes spolupra-
ci na navrzich oble¢eni az po chuzi
a jizdu po prehlidkovém mole jakoz-
to pfedehru newyorského Fashion
Weeku — a je vénovana kazdému,
kdo Zije s postizenim. Vyznamni
influencefi na socialnich sitich
a Siroké verejnosti znami c&lenové
komunity SMA, Shane Burcaw
a jeho manzelka Hannah, patfi
mezi dalsi, kdo se na show podileli.

Shane je autorem nékolika knih,
vCetné publikace Laughing at My
Nightmare (Vysmat se své nocni mure),
a vede narodni neziskovou organiza-
ci stejného jména. Shane se narodil

Clenka Open Style Lab, Andrea Saieh,
doprovazejici modelku Allegru Keys.
(fotografie: IMAXTree pro Genentech)
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s SMA a za své zivotni poslani si zvo-
lil boj za spravedlivé zdroje pro osoby
s postizenim. On i Hannah jsou ak-
tivnimi €leny iniciativy SMA My Way
a ve snaze pomahat ostatnim ote-
viené sdileji zkuSenosti a nazory na
svém kandlu YouTube. Andrea Saieh
véFi, ze pfi vytvareni prostoru pro za-
pojeni vice lidi do vefejného diskurzu
0 vyznamu inkluze je prvofada ote-
vienost. Zaroven je toho nazoru, Ze
uskute¢néni nezbytné spoleenské
zmény je pfimo podminéno znorma-
lizovanim téchto diskusi.

Prehlidkové molo na miru

.V pocateCnich fazich jsme stravi-
li spoustu €asu povidanim o tom, co
chceme, aby o nas kazdy z naSich
outfitd vypovidal,” fika Shane. ,A tak

~

—_—
-~

Amber-Joi Watkins and Céline Domalski
(fotografie: IMAXTree pro Genentech)

kazdy kousek, ktery ma kazda model-
ka ¢i model na sobég, predstavuje to,
kym je — je prostfedkem jejiho &i jeho
sebevyjadfeni.”

Zatimco vétSina ucastnikll s kole-
gy z OSL vybirala odévy, které mély
byt upraveny tak, aby vyhovovaly je-
jich individualnim potfebam, Andrea
a Jenna spolupracovaly se Shanem
na vytvofeni jeho osobni kolekce od
nuly. ,Se Shanem to byl celkem na-
fez, protoze jsme vlastné riskovaly
d nuly,“ fika Andrea. ,Coz byla velka
vyzva pro Jennu a pro mé, jak nalozit
s mirami.“ A obdobné i pro Hannah,
ktera samotné méfeni provadéla:
»V8ichni jsme mnohé z téchto &innosti
délali viibec poprvé v zivoté. Z dlavo-
du Shaneova pohodli to v§ak pro nas
bylo velmi dllezité.*

Kvuli své diagndze travi Shane vét-
Sinu Casu vsedé, coz je Casto nepo-
hodIné v obleCeni, které bylo navrze-
no pro ty, kdo prevazné stoji. Shane
uvadi, Ze tento problém obzvlasté plati
v pripadé profesionalnich business
obleku. | pfes rozsahlé Upravy svateb-
niho smokingu Shane nikdy nemohl
v pohodli nosit to, co popisuje jako
-kompletni elegantni oblek®. To uz ov-
Sem poté, co navazal spolupraci s OSL,
neplati. Diky promyslenému a na miru
Sittmu navrhu vytvorili ¢lenové OSL
fantasticky tfidilny oblek, ktery Shane
predstavil na prehlidkovém mole.
.Moje paze jsou strnulé v pravém uhlu
kvili svalovym stahim — coz, jak si
jisté dokazZete predstavit, €ini oblé-
kani dlouhého ¢&i pfiléhavého rukavu
taktka nemoznym. Jedna ze zmén,
kterou jsme provedli, bylo pfidani
extra pruzné latky na vnitfni stranu
lokte, kterd usnadfiuje posun pazi
v rukavech,” fika Shane. ,Je tam
spousta takovych dimysinych ma-
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Hannah a Shane Burcawovi
(fotografie: IMAXTree pro Genentech)

lickosti, které pfi zapojeni selského
rozumu davaji naprosty smysl.“
Spoleéné s ucastniky z celého svéta
se ¢lenové OSL silné opirali o techno-
logii a kreativitu, aby zajistili, ze budou
upravy kazdého odévu dokonalé. Vy-
sledek nevyvratitelné dokazuje, ze Ize
technologii vyuzit k tvorbé pfizpisobi-
v&jSi mody. UCastnici se s Cleny OSL
setkavali prostfednictvim videochatu,
byly jim zaslany odévy s kompletnimi
meéficimi pomlckami a $pendliky, ab-
solvovali nékolik virtualnich zkousek
zaslaného oblegeni a odévy po kazdé
zkousce putovaly k Upravé a k dalsi-
mu vyzkouSeni tam a zpét. Pfi kaz-
dé zkouSce davali védét o tom, co je
podle nich spravné, co Spatné a jaké
zmény je tfeba provést.

Produkce a rezie pracujici pro véc

Propojit poselstvi, u€ast modelek
a modell a pfedstaveni odévl vytvo-
fenych na miru v ramci profesionalni
maodni prehlidky kalibru newyorského
Fashion Weeku bylo mozné pouze
s vyuzitim odbornych znalosti
a talentu Lynne O’Neill. Tato veteran-
ka New York Fashion Weeku je svéto-
znama producentka a reZisérka méd-
nich pfehlidek a akci. V jeji vice nez
Ctyficetileté kariéfe nalezneme mimo
jiné kity alb Rolling Stones &i Ushera
a poradenstvi tykajici se mddnich
pfehlidek pro televizni pofady a filmy.
Lynne se do projektu zapojila jako re-
Zisérka prehlidky, u€astnila se prvnich
planovacich jednani a Uzce spolupra-
covala s ucastniky prehlidky, aby pfi
koncipovani jejiho vysledného tvaru

Sawsan Zakaria
(fotografie: IMAXTree pro Genentech)
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mohla zohlednit jejich napady. Jakozto
odbornik na slovo vzaty vedla koordina-
ci kreativnich navrhara a jesté pred re-
Zirovanim generalni zkousky a konec-
né akce pomahala planovat jeji detaily.
,DO0 projektu jsem se zapoijila jako rezi-
sérka a producentka pfehlidky, abych
pomohla s poselstvim komunity SMA
oslovit Sirokou vefejnost,” fika Lynne.
,Cilem pfehlidky Double Take je zvidi-
telnit komunitu lidi s postizenim, bofit
stereotypy a bojovat za pfizplsobivou
modu, coz jsou véci, které se netyka-
ji pouze lidi s SMA, ale kazdého, kdo
Zije s postizenim.*

Inkluze, dostupnost

a individualni pristup

Modni prehlidka Double Take probéh-
la v New Yorku v pfedvecer nejvétsiho

James lan (fotografie: IMAXTree pro Genentech)

svétového tydne mody na predvadé-
cich molech. ,Pustili jsme se do fashi-
on weeku,”“ fika Shane. ,To je ve svété
maody velké — pfimo nejvétsi — sousto.
Spatfit na této scéné madni prehlid-
ku, kterou vytvofila komunita SMA, je
opravdu hluboky zazitek.*

Promenada patnacti Ucastniki na
mole psala historii — proSli se nebo
projeli na viibec prvni médni prehlid-
ce, jejiz koncept vytvorila a kterou ce-
lou naplanovala a realizovala komu-
nita SMA. V¢etné Shanea a Hannah
se do show zapojilo jedenéact ucéast-
nikd zijicich s SMA a ¢&tyfi ucastnici,
ktefi jsou rodinnymi pfislusniky nebo
partnery osob s SMA.

James lan, zpévak a skladatel znamy
svou pisni ,Spaces” (jejiz produkce
byla dal&i iniciativou SMA My Way
a nedavno byla uvedena v podcastu
Quest), pfedvedl sako se skrytym za-
pinanim na magnetky navrzenym tak,
aby vypadalo jako knofliky a zarover
eliminovalo potfebu naroéného zapi-
nani a rozepinani. Modelka a herecka
Sawsan Zakaria pfedstavila pfiléhavy
damsky overal s vazanim za krkem
upraveny tak, aby pfesné odpovidal
jejim proporcim. Céline Domalski vy-
razila na prehlidkové molo se svou
matkou Amber-Joi Watkins v Satech
s elastickymi bocnimi dily a vrstvou
latky navic, kterou bude mozné spus-
tit a Saty tak prodlouzit, az povyros-
te. Joe Lakhman predstavil Cervenou
koZenou bundu s rukavy pfipojenymi
pomoci nastavitelného vazani, které
umozniuje optimalni pohyb pfi ovla-
dani invalidniho voziku. Na pfehlidko-
vém mole jej doprovodila sestra Lexi,
Miss statu New Jersey.

Z anglického originalu pfeloZila:
Mgr. Dona Jandova
Zdroj: Quest, zafi 2022
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TVRDIi MARIANA Z MOLDAVIE

Mariano, prosim, popovidej nam
o svém détstvi, zjiSténi diagnodzy,
o tom, co vSechno zvladas sama
udélat a jestli potrebujes asistenci.
Moje diagnéza je spinalni muskularni
atrofie. Zjistili mi ji, kdyz mi bylo asi
2,5 nebo ffi roky, kdy se mi postupné
zacala zhorSovat chize. Rodi¢e se
snazili zjistit u 1ékafe diagnodzu, ale
v Moldavii v KiSinévé, kde jsme v té
dobé Zili, 1ékafi diagnézu urcit nedoka-
zali. V té dobé jesté existoval Sovétsky

Mariana je nase nova clenka.
Je z Moldavie a poprvé jsem
Ji potkala cestou na letosni
Setkani ¢lent. Okamzité mé
okouzlila svou pratelskou

a milou povahou, energii

a tim, jak v8echno sama
zvlada a pritom neustale zari
Jako slunicko. Spoustu mé
toho zajimalo, a jelikoZ je
Mariana velice inspirativni,
pfinasim rozhovor i nasim
Ctenaram.

svaz, tak jsme odjeli do Moskvy, kde mi
kone¢né diagnézu urcili. Sdélili nam,
ze mam SMA typ 1 a rodic¢e pfipravili
na to, Ze se nedoziji vysokého véku.

Po navratu z Moskvy domu jsme se
snazili s novym zjisténim néco délat.
Jezdila jsem do rGznych sanatorii
a lazni, které byly na Ukrajiné v oko-
li Odésy. Doktory jsem navstévovala
Casto, ale IéCili mé pouze tak, ze mi
davali injekce s vitaminy nebo mag-




PRIBEHY NASICH CLENU

néziem. V deviti letech jsem jiz mu-
sela usednout na vozik.

Nyni je mi 36 let a pouZivam elekt-
ricky vozik, ktery se mi podaifilo zis-
kat az v Ceskeé republice. Do té doby
jsem byla na voziku mechanickém,
proto jsem potfebovala na transporty
po Kisinévé a do trolejbusu asistenci.
V Ceské republice diky elektrickému
voziku mohu cestovat sama. Také
mi zde v motolské nemocnici stano-
vili novou diagnozu. Zjistili, ze mam
SMA typ 3.

Prozrad nam, co jsi vystudovala
a jakou délas nebo jsi délala praci?
V Moldavii jsem vystudovala 3kolu
textilu, Siti a prace s kizi. Tento obor
jsem si vybrala proto, ze mé to v té
dobé bavilo, ale postupem Casu mé
to pfestalo naplfiovat a také jsem
pochopila, Zze by v budoucnu prace
v tovarné byla pro mé fyzicky velmi
narocna. Tatinek vSak chtél, abych
Skolu dokoncila. Poté jsem na pe-
dagogické Skole vystudovala magi-
stersky obor Konzultace v rodinach
a rodinné vztahy. Bylo to sice uplné
jiné téma, ale moc mé to zajimalo.

V Ceské republice jsem dokonéila ba-
kalarsky Double Degree program na
Evangelické teologické fakulté Uni-
verzity Karlovy a finské Diakonské
univerzité aplikovanych véd (DIAK)
a organizace Diakonie Interdiac.

Nyni pracuji opét v UdpIné jiném

oboru. Jsem néco jako finanéni
poradkyné, pracuji s klienty jedné
velké nadnéarodni spoleénosti,

pomaham s fakturovanim, follow up
a zafizuji mensi véci kolem smluv.

Kdy a proé jsi odesla do Ceské
republiky?

Do Ceskeé republiky jsem odeSla v zafi
roku 2015. Rodi¢e jsem na to uz del-
§i dobu pfipravovala, ale nevéfili tomu
a nesouhlasili s tim. Sami nikdy nikam
necestovali. Tatinek mi fikal: ,Pro¢ od-
jizdi§? Mas tu praci a mas kde zit, vSe
je v porfadku. Tak kam se zenes?” Mné
vS8ak uz bylo 28 let a citila jsem, Ze
pfesto, Ze mam rodi¢e moc rada, bych
se chtéla osamostatnit. V&déla jsem,
Ze pokud zUstanu v Moldavii, tak se tak
nestane. Nebyla jsem tam UpIné spo-
kojena. Zahranici jsem volila proto, Ze
KiSinév neni moc bezbariérovy. Urcité
bych zde nenasla bezbariérovy byt.

V Ceské republice se mi navic moc
libily mistni Skoly a studijni programy.
V té dobé jsem pracovala v Moldavii
ve spolecnosti, ktera pracuje s lidmi
s postizenim, a moc mé to bavilo. Pra-
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covala jsem tam nékolik let a délala
jsem vse, co bylo tfeba, véetné komu-
nikace s médii. Zaujala mé tedy soci-
alni prace a diakonie. Nevédéla jsem
vsak, jestli se do programu dostanu.
KdyZ se mi to podafilo, odletéla jsem
sama a na mechanickém voziku do
Ceské republiky, kde na mé na letisti
Cekala studentka Karlovy univerzity,
aby mé doprovodila. V té dobé jsem
neuméla Cesky. Méla jsem $tésti, Ze
nas studentd ze zahrani€i bylo vic
a Karlova univerzita nas na zacatku
podpofila a program byl v anglictiné.
Nebyl vSak v Praze, ale v Ceském
Té&Sing, coz se ukazalo jako velky
problém, protoZe, a¢ jsem nahlasila,
Ze jsem na voziku, témé&F nic nebylo
bezbariérové.

Nase bydleni bylo na vsi, ktera byla
sice moc krasna, ale do kuchyné jsem
se nedostala, protoZze do ni vedly ftfi
schody, to samé do koupelny a na za-
chod, schody byly i ven. Do Ceského
Tésina jsme jezdili viakem a ja nemé-
la zadného asistenta, tak jsem cesto-
vani na mechanickém voziku tézko
zvladala. Sice mi pomahali spoluza-
ci, ale neméli na mé tolik &asu, kolik
jsem potfebovala. Hned prvni den mi
navic prasklo v terénu kolo, tak jsem
nestihla prvni lekci. Takto jsem to
zvladala tyden, ale pak jsem musela
pfemyslet, co délat dal. Spoluzacka
mi poradila, Ze by pro mé& bylo lepsi
bydlet v Praze, kde je lepSi moznost

bezbariérového ubytovani, a do Ces-
kého TéSina bych pouze dojizdéla na
jeden tyden v mésici.

V Praze jsem na za¢atku sehnala uby-
tovani v Jedlickové ustavu ve cviéném
byté, ale tim, Ze jsem nebyla domlu-
vena predem, nemohli mi pUjc€it byt
dlouhodobé. Bylo to mozné jen na né-
kolik dni. Znami mi jesté sehnali po-
koj na Karlinském namésti. Tato dvé
mista jsem tedy stfidala dle kapacity.
Nastésti hned, jak jsem se dostala do
Prahy, mi spoluzacka doporucila, kde
bych si mohla pUjcit elektricky vozik,
a diky tomu pro mé byly pfesuny mno-
hem jednodussi. | kdyz to nebylo upl-
né idealni, bylo to pro mé lepsi, nez
zUstat na vsi, protoze obé prazska
ubytovani byla jiz plné bezbariérova.
Dostala jsem se do koupelny, mohla
jsem si sama nakoupit a i néco méné
naro¢ného uvafrit.

Potom mi pomohla Univerzita Karlova
a od listopadu jsem bydlela na koleji,
kde byl pokoj pro vozickare. Tam jsem
stravila tfi roky.

Na tydenni pobyty mi na vsi udélali
v domé rampy. Pouzivala jsem je rok
nebo dva. Nakonec jsem na$la bez-
bariérovy pokoj v hotelu v polském
Cieszyné (pozn. aut.: jedna se vlast-
né o jedno mésto na fece OlSe [Olza],
které bylo nékolikrat rozdélené, na-
posledy v roce 1945 — historicka ¢ast
je v Polsku, nam patfi pramyslova
¢ast s velkym Zelezni¢nim nadrazim).
Studovala jsem a zaroven i pracovala,
protoze jsem si musela na ubytovani
a dopravu vydélat. Tehdy jsem méla
jesté vice sily, tak jsem vSe zvladala,
ale béhem téch let se mi zdravotni
stav troSku zhorsil.

Rodi¢e tu za mnou nikdy nebyli. Pfije-
la sem za mnou jen sestra, ktera Zije
v Kanadé, a netef. Druha sestra Zije
v KiSinévé.
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V souc€asnosti se domluvim rumunsky;,
rusky, anglicky a cesky.

Muze$ porovnat Moldavii a Ceskou
republiku, co se tyce zivota clové-
ka s postizenim?

V KiSinévé jsme méli za dob Sovét-
ského svazu skoly s internatem pro
lidi s postizenim. Na rozdil od Ceské
republiky byly tyto Skoly schované né-
kde na okraji vesnice nebo za vesnici
hlavné proto, aby studenti s postize-
nim nebyli vidét.

Pozdéji se zaCaly tyto Skoly zavirat
a lidé s postizenim museli studovat
v klasickych Skolach, které vSak ne-
byly a dosud nejsou bezbariérové. Ja
jsem studovala doma, kam za mnou
ucitelé dochazeli. Ted je situace lepsi.
Pfi dochazeni do 8kol pomahaji asi-
stenti, ktefi jsou financovani statem,
ale placeni jsou malo, a klientim je
za asistenci strhavana ¢ast dichodu.
Kvuli tomu €asto zastava ulohu asis-
tenta nékdo z rodiny, aby plat asisten-
ta zlstal v rodiné.

Bezbariérovost Kisinéva se také zlep-
Sila. Kdyz jsem studovala na univerzi-
té, dostavaly jsme se k ni s maminkou
Casto taxikem.AZ vroce 2010 se zaCa-
ly objevovat bezbariérové trolejbusy,
to jsem v8ak jiz méla dostudovano.
Nyni jich jezdi po Kisinévé docela
hodné, takze se da cestovat pohodI-
né. Nékteré zastavky vSak jesté bez-
bariérové nejsou. Také chybi najezdy
na chodniky. Vozi¢kafr Casto musi jet
po silnici.

Co se tyCe prace, je to ruzné. Zale-
Zi na tom, jestli se mizete do prace
snadno dostat, jak moc je fyzicky na-
ro¢na a tak dale. J4 jsem pracovala
ve spole€nosti pro lidi s postizenim,
kde byli flexibilni a vychazeli mi vstfic.
Mam hodné znamych, ktefi pracuiji.

S pomuckami je to tak, Ze ¢lovék do-
stane pouze mechanicky vozik, a to
jednou za tfi roky. V Ceské republice
je to sice jednou za sedm let, ale je
moznost elektrického voziku. Mol-
davie nema penize na nakup vozikd
a dostava je darem. Pfidéluje je pak
Ufad prace. Od zdravotni pojistovny
voziky nedostavame.

KdyZ jsem byla mald, jezdivala jsem
docela €asto na rehabilitacni pobyty
a na Ukrajinu do lazni, které patfily
Moldavii. Naposledy jsem vSak byla
v 16 letech. Nasledné se situace zhor-
Sila a muze se jezdit maximalné jed-
nou za nékolik let nebo mozna vibec.
Ted mame mozZnost rehabilitace je-
den tyden v nemocnici. Do lazni jezdi
na hrazenou péci seniofi, urcité to ale
nejsou bezbariérové lazné.

Lidem s postizenim pomahaji pre-
devSim rdzné organizace. Ty jsou fi-
nancovany staty Evropské unie nebo
i USA a funguiji diky projektiim, které
jsou dlouhodobé, tfeba i tfileté. Finan-
ce se pak mohou pouzit napfiklad na
zafizeni kancelafe. Tyto organizace
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rovnéz spolupracuji s lidmi, ktefi boju-
ji za prava lidi s postizenim. Setkavaji
se s lidmi z parlamentu, s ministry nebo
lidmi, ktefi pracuji na ministerstvech
a snazi se prosadit néjaky zakon Ci
bojuji o to, aby néjaky zakon zacal fun-
govat. Zakony v Moldavii, co se tykaji
osob s postizenim, jsou sice srovnatel-
né s témi v EU, ale mnohdy nefunguiji.

Nékteré organizace zacaly spolu-
pracovat se statem a jsou jim vice
podporované. Napfiklad organizace
Keystone pracuje s lidmi s mentalnim
postizenim. Pomahaji mladym lidem
dostat se z internatu a zaclefovat se
do spoleénosti. Hledaji tfeba jejich ro-
diny a navraci je do nich nebo alespon
zpatky do regionu, odkud pochazi.
Keystone také zacal stavét malé domy
pro asi pét lidi s vétSim poétem asis-
tent(, ktefi pomahaji s vafenim, hygi-
enou a pfi kazdodennich cinnostech
misto velkého zafizeni pro nékolik set
lidi. MenSi domy je totiz snadnéjsi mit
pod kontrolou, ve vétSich objektech

se Casto nedély hezké véci. Tyto malé
domy, nachazejici se v regionech, pre-
Sly na finanéni podporu od statu. Na
stejnou podporu se nyni snazi pfejit
i ostatni organizace, protoZe by to pro
né bylo dlouhodobéjsi a jist&jsi.

Moc hezky mluvi§ o svém priteli,
ktery ti i pomaha. Jak jste se sezna-
mili? Planujete rodinu?

V Moldavii se mi vztah nepodafilo na-
jit a mrzelo mé to. Dulezit&jsi vSak pro
mé bylo byt samostatna.

Kdyz jsem odjizdéla do Ceské repub-
liky, myslela jsem na to, abych byla
se svym Zzivotem spokojena, protoze
Zijeme jen jednou, a také jsem chtéla
studovat.

Studia pro mé byla dost naro¢na, pro-
toZze jsem zaroven pracovala i studo-
vala, tak jsem na seznamovani nemé-
la pomysleni.

Po dokonc&eni studii jsem potkala moc
fajn kluka. Bylo to v dobég, kdy jsem
vztah uz nehledala a branila se mu.
Byla jsem Stastna sama se sebou.
Rikala jsem si, Ze Zivot je krasny, tak
pro¢ bych pofad néco hledala. Clovék




PRIBEHY NASICH CLENU

neni nikym omezovan, nemusi se do-
mlouvat na tom, co se bude vaifit, vy-
svétlovat, kam jde a pro¢. Mlze si dé-
lat, kdy chce a co chce. Chtéla jsem si
Zivot uzivat a fFikala si, Ze je to tak fajn.
No, a pravé v tu chvili pfidla laska. Byl
tak mily, bylo mi s nim stradné hezky
a brzy jsem se zamilovala. Z kamara-
da se stal pfitel. Je moc mily, Sikovny
a ja z toho mam radost.

Jsme spolu tfi a pul roku. O miminku
mluvime a snazime se ziskat veSkeré
informace, ale nejprve potfebujeme
vyfedit bydleni a auto. Také musime
védét, Ze se 0 miminko ma kdo posta-
rat, rozhodnout se, kdo bude pracovat
a kdo bude na matefské dovolené,
a védét, jaké mame moznosti asis-
tence, protoze moje rodina je daleko
v Moldavii.

Bylo pro vas obtizné ziskat byt?

V uanoru roku 2019 jsem dokoncila
studia a musela jsem opustit kolej.
Mohla jsem sice zUstat jesté do zafi,
ale po celou dobu jsem nemohla nic
najit. Byty nebyly bezbariérové nebo
jsem na né neméla penize. Na po-
sledni chvili mi makléf naSel témér
bezbariérovy apartman, kde byly jedi-
nym problémem t&zké dvefe a schod
do sprchy. Pfitel za mnou dojizdél
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a pomahal mi a nakonec se rozhodl
ke mné prestéhovat, i kdyz jsme se
v té dobé znali jeSté kratce. KdyZz jsem
ziskala trvaly pobyt, zazadala jsem
o byt v Praze 5. Ziskali jsme docela
prostorny byt s pfistupnou koupel-
nou, ve kterém bydlime dodnes. Jsou
tu vSak problémy, kterych jsme si na
zacCatku nevsimli. Je tu dost chladno
a déla se tu tim padem plisen, tak
jsme pozadali o vyménu, a nyni Ce-
kame na novy byt, kam se moc téSim.

Na tvoji diagnozu jiz existuje 1é€ba,
podstupujes ji? Pokud ano, jak ti
pomaha a jak se ti podafrilo k 1éébé
dostat?

O lécbé Spinrazou jsem védéla uz
dlouho a jsem i ve skupinach tykaji-
cich se Spinrazy na Facebooku. P¥i
Skole jsem informace o |é¢bé nestiha-
la pofadné prostudovat. Jakmile jsem
zacala pracovat, tak uz bylo vic ¢asu
a hned jsem zacala hledat, jak se
k l1écbé v Praze dostat. Mezitim se
objevil jesté Iék Evrysdi, ale vice
studii bylo na Spinrazu, proto jsem
chtéla zacit pravé s ni. Nejprve jsem
zavolala své neuroloZce, ale ta mi
fekla, Ze musim oslovit neuromusku-
larni centrum. Pomoci vyhledavace
a znamych z CR jsem nasla nemocni-
ci v Motole. Nemohla jsem se dovolat,
ale na konci roku 2020 jsem zkusila
napsat jeSté e-mail, na ktery jsem od-
povéd dostala, a byla jsem objednéana
k MUDr. Baumgartnerovi. Potom uz
nasledovaly testy a v Cervnu 2021
jsem §la na aplikaci Spinrazy. U&inky
zatim pocituji v tom, ze rizné ¢innos-
ti dokazu délat delSi dobu, snadnéji
zvladam presuny, cestovani a dokazi
uz i néco sama uvairit.

Jakeé jsou tvé konicky?
Rada lezim a lenoSim, mam rada

dobré jidlo, prochazim se po mésté,
cestuji, ¢tu nebo se kouknu na néjaky
pékny film. Také mé znovu zacalo ba-
vit Siti @ moc rada vafim.

Mas néjaké sny?

Chtéla bych se naugit Fidit auto. Uz
jsem to zkousela, ale povedlo se mi
to jen Castec¢né. Na rovnych cestach
mi to Slo v pohodé, zatacky jsem také
zvladala, ale obtiZzné se mi manévro-
valo v malych prostorach, protoZe se
mi Spatné tocilo volantem. Nepomohl
ani posilovac. V autoskole mi fikali, ze
to mam zkusit pfisti rok znovu, proto-
Ze budou mit snadnéji ovladatelny vo-
lant, tak uvidime. Je to m{j velky sen,
tak bych si moc pfala, aby mi to Slo.

Dékuji za rozhovor a preji, aby se ti
v8echny tvé sny splnily!

Otazky pripravila:
Veronika Nesmérakova



LECIVE UCINKY SKORICE ANEB NENi SKORICE JAKO SKORICE

Lahodné aromaticka a lehce nasladla skofrice je oblibené korfeni, bez kterého si
Jisté neumime predstavit Vanoce. Neobejde se bez néj vanocni svarak, jableény
Stradl i perni¢ky. Skvéle se uplatni i na vanocnich dekoracich a jaky by byl Advent
bez viné skorice? Je také silnym antioxidantem, posiluje imunitu a nabizi Siro-
ke spektrum antibiotickych ucinki. Pomaha pfi chfipce i anginé, zaZivani nebo
pfi hubnuti. Receno kratce: ma prekvapivé Siroké spektrum Gcink( na lidské
zdravi. Se skorici vSak zachazejme pri pravidelném pouZivani jako s lékem.

Druhy skorice

Skofice je aromaticka klra stromu
skoficovniku (Cinnamomum), kte-
rého existuje velké mnozstvi druha.
Na Ceském trhu nachazime skofici
ze dvou druhu tohoto stromu — sko-
ficovniku cejlonského (Cinnamomum
zeylanicum) a skoficovniku €inského
(Cinnamomum cassia). Za nejkva-
litnéjSi se povazuje prava neboli cej-

lonska skofice. Jeji kiira po ususeni
tvofi charakteristické tenké svitky,
kdy se okraje svinuji dovnitf a vznika-
ji tak znamé rulicky na prvni pohled
podobné doutnikiim. Skofice ¢&inska
(kasiova) je podstatné levnéjsi a do-
stupnéjsi odrida s vyraznéjSi vlni.
Kdra ¢inského skoficovniku je oproti
cejlonskému hrubsi, ma tmavsi, Cer-
venéjsi barvu a po ususeni tvofi zlab-
kovité trubky.



Jak jiz bylo zminéno, ve skofici je cela
fada prospéSnych pfirodnich latek.
Nejvyznamnéjsi z nich je silice, ktera
obsahuje cinnamaldehyd, organickou,
zdravi prospéSnou slouc¢eninu, ktera ji
dodava jeji chut a vani. Dale jsou to
bilkoviny, sacharidy, vlaknina, vapnik,
zelezo, hofcik, fosfor, mangan, dras-
lik, méd, zinek, sodik, selen, nenasy-
cené mastné kyseliny, vitaminy C, E,
K, lutein, betakaroten (provitamin A),
kyselina listova a kyselina pantoteno-
va (vitamin B5).

Proc pouzivat skorici jako prirodni

lécivo?

» PuUsobi pfiznivé na zazivani, od-
strafiuje bolesti zaludku a pred-
chazi vzniku zaludeCnich viedu.
Kromé& toho pomaha pfi nechu-
tenstvi, nevolnosti, urychluje tra-
vici procesy, ulevuje pfi plynatosti,
zacpé nebo prajmu. Pfispiva
k vyplavovani nadbyte€nych
tukd z téla, ¢imz snizuje hladinu
cholesterolu.

* Ma schopnost fedit krev, zabraru-
je vzniku krevnich sraZenin, po-
maha i snizit vysoky krevni tlak,
¢imzZ chrani srdce, cévy a mozek
a funguje jako prevence proti in-
farktu nebo mozkové prFihodé.
Celkové také napomaha krevni-
mu obéhu.

+ Prispiva k lécbé infekce mocové-
ho méchyfe a mocCovych cest.

+ Uginkuje proti Sirokému spektru
vird, bakterii a plisni, ma povést
pfirodniho antibiotika. Ma anti-
mykotické ucinky, téz obsahuje
latky s protizanétlivym uc€inkem.
Osvédc&uje se pro zlepSeni celko-
vé obranyschopnosti organismu,
pfi prevenci a 1é€eni chfipky a na-

chlazeni, kdy pomaha s odkasla-
vanim.
» Skofice ma neuvéritelnou schop-

nost zahrat celé télo a rozproudit
krev v zilach.

+ Uplatriuje se jako dezinfekce ust-
ni dutiny pfi anginé nebo zanétu
zubu, odstrariuje zapach z ust.

* Doporuduje se i na zlepSeni me-
tabolismu tukll, napomaha hub-
nuti a metabolismu cukrd, poma-
ha zpomalit uvolfovani glukdzy
do krve — je tedy vhodna pro dia-
betiky.

* Pozitivné ovliviiuje mozek, zvySu-
je mozkovou aktivitu, podporuje
tedy soustfedéni, uCeni &i pamét.
Také uklidriuje a dodava pozitivni
energii. Prospiva pfi stresu a Uz-
kosti, nervozité &i stfidani nalad,
pfispiva k vyrovnanosti a citove
harmonii.

+ O skofici se téZ uvadi, Ze je vy-
borna jako prevence proti rakovi-
né.

K IéCebnym Gcelim se z ni vyrabéji

i tinktury nebo oleje.

Jakou skofici si koupit?

Kdyz kupujeme skofici, méli bychom
se zajimat o zemi puvodu. Nejlepsi
je prava skofice cejlonska, ktera je
svétle hnéda, na dotyk kifehka, chut
a aroma jsou jemné, delikatni s na-
dechem tropickych plodi. Védci totiz
zjistili, Ze zminény druh je mnohem
Cist8i a uc€innéjsi. Je pro zdravi pro-
va, ktera je tmavé hnéda, lehce zaro-
lovana v jedné vrstvé, na dotyk tvrda,
chut ma ostrou. A zde je vhodné pfi
vybéru skofice zpozornét — c&inska



Na dotek tyrgs
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obsahuje velké
mnozstvi kumarinu
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CiNsKA sKoRICE
CASSIA

skofice totiz obsahuje na rozdil od
cejlonské podstatné vysSi mnozstvi
kumarinu, slouceniny, ktera muze ve
vétSim mnozstvi poSkozovat jatra.
U této skofice je dulezité neprekraco-
vat jeji doporu¢ené mnoZstvi denni
davky. U mensich déti je maximalni
denni davka pal gramu a u dospélych
dva gramy. Neni tedy vhodné pouZi-
vat vice nez pul ¢ajové Izicky denné.
Pridavate-li skofici do pokrmu zfidka,
nemusite se obavat Zadnych negativ-
nich U¢inkd, protoze jeji jednorazova
davka je zpravidla mala.

Pravidelna konzumace skorice

Pokud si v8ak skofici dopfejeme pra-
videlné a ve zvySeném mnozstvi,
mé&li bychom volit vyhradné& skofici
cejlonskou, ve které je pouze stopo-
vé mnozstvi kumarinu. Neplati, ze
¢im vic skofice snime, tim budeme
zdravéjsi. | u ni plati — vSeho s mirou.
Uvadi se, Ze pozitivni ucinky se uka-
zaly uz pfi konzumaci 1 gramu skofice
denné. Neméli bychom vS$ak jist vice

na dotek kiehkd
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PRAVA CENONSKA
SKORICE

jak 4 gramy denné. Pro zacatek je do-
porucovana jedna kavova Izi¢ka.

Nejlepsi je vyuzivat mletou cejlonskou
skofici s medem. Med podporuje ugin-
ky skofice. Obvykly pomér je mensi
IZicka skofice na Izici medu. Dulezité
je, abychom lé¢ebnou kuru se skofici
aplikovali dlouhodobé. Podle nékte-
rych vyzkumu se zasadni vliv na nase
zdravi projevi az po Ctyficeti dnech.

Skladovani skofice

Spravné skladovani je velice dilezi-
té pro zachovani typické vané i chuti.
Skofici je vhodné vlozit do dobfe uza-
viratelné sklenéné nadoby a tu poslé-
ze uchovavat pfi pokojové teploté na
tmavém misté.

7 7 ve

Nezadouci ucinky

| pfes prokazatelné blahodarné ucin-
ky skofice se to s jeji konzumaci ne-
smi pfehanét. Lidé, ktefi uzivaji léky,
jako je inzulin nebo pfipravky na fedé-
ni krve, by méli napfed konzultovat se



svym |ékafem pravidelné uzivani vét-
Siho mnozZstvi skofice. Neméla by se
uzivat pfi ZaludeCnich viedech. Dule-
Zité také je, aby se zvy3eného lé¢eb-
ného uziti skofice vyvarovaly téhotné
Zeny. P¥i jakychkoli pochybnostech se
radéji poradte se svym lékafem.

s we

Lécivé recepty se skorici
Skoricovy med proti nachlazeni

Do IZzice medu zamichame 1/2 1Zi€ky
mleté skofice. Dukladné promichame,
aby se obé slozky dobfe spojily. Necha-
me 5 minut odstat. Pfidame par kapek
citronové stavy. Uzivame rano a vecer.

Napoj pro prevenci proti nachlaze-
ni, rymé Ci kasli

Do Salku vrouci vody pfidame kavo-
vou Izicku mleté skofice, pfiklopime
a nechame 5 minut louhovat. Pfi-
dat mUdzeme trochu citronové Stavy,
1/2 1zicky mletého z&zvoru a trochu
medu. V tomto napoji mame v zimé

pro nase zdravi.

Skoricovy caj proti nadymani, kte-
ry ulevuje i pFi kasli a rymé

Lzicku mleté skoficové kury zalijeme
250 ml vrouci vody a nechame pfibliz-
né 10 minut vyluhovat. Ale také se da
vyluh pfipravit z jednoho celého svitku
skofice, ktery muzeme zalit i nékoli-
krat. Caj, ktery popijime vlazny, po-
maha pfi plynatosti a prijmu.

Skofici mizeme také povafit samot-
nou ve vodé, tim ziskame ucinny
prostfedek k inhalaci. Da se pouzivat
jako étericky olej v aromalampach &i
difuzérech. Skofici mdzeme ochutit
v podstaté jakykoliv teply napoj, kro-
mé kavy i mléko, kakao, Cokoladu

nebo &aj. Smichany med s mletou
skofici mazeme na chléb misto mar-
meléady. Pokud skofici nebo skoficovy
napoj pfidame k jidlu, pomGze nam
rychleji a 1épe travit a ovladnout nahlé
chuté na sladké.

Dalsi vyuziti skofice

Lécivé uinky skofice jsou vyuzivany
také zevné pfi koupelich a na obklady.
Napomaha prokrveni, celkovému pro-
hfati a regeneraci tkani, proto je pouzi-
vana pfi bolesti svall, kloub(, svalo-
vych kfecich a pfi potiZich spojenych
s revmatismem a artritidou. Také po-
maha zlepSovat stav pokozky a vlasu.
Skoficové silice byvaji obsazeny v za-
hfivacich mastich, v masaznich emul-
zich i v pfipravcich na tlumeni revma-
tickych bolesti. Pfidava se napf. do
masti obecné nazyvanych jako ,tygfi*
k 1&é€eni rymy Ci bolesti hlavy a ,kon-
ské“ pro svalové a kloubni bolesti.

A co napsat zavérem?

Hledani pravé skofice na pultech ob-
chodd mulze byt pomérné narocny
ukol. Nenechme se zmast ani obraz-
ky na obalech, které jsou ¢asto pouze
ilustrani a neodpovidaji realité. Jis-
tym voditkem pro nas muze byt cena,
ta je totiz u pravé skofice vyrazné vys-
8i. Pokud potifebujeme kofeni v mleté
podobé a nejsme-li si jisti plvodem,
kupme si celé tyCinky a ty si potom
doma rozemelme ¢i nastrouhejme.
Pro mnoho zdravotnich benefitd by
se skofice mohla stat sou€asti nejen
naseho vanocniho jidelni¢ku, ale i do-
maci 1ékarnicky. Co myslite?

Z internetovych zdroji prevzala
a upravila:
PaedDr. Jitka Molitorisova



LOSINSKE REMINISCENCE, ... A CAPI1 UZ ODLETELI

Kdyz jsme loni hovofili na konci re-
habilitatniho pobytu ve Velkych Losi-
nach s Jenikem Mikulen¢akem, kte-
ry to vSe obétavé pro skupinu AMD
organizoval za podpory své oddané
a spanilé zeny Janky (ona pochazi
z Bratislavy, on je Cech, tedy jim fi-
kam, Ze maji federativni manzelstvi),
pral jsem si, aby platila slova davného
hitu O sole mio, v Ceské verzi Milana
Chladila Za rok se vratim. A vySlo to.
| letos mél Jan mimofadné organizac-
ni schopnosti (vim, jak je to naro¢né,
kdyz jsem si donedavna organizoval
své 3 az 4denni seminare) a byl na
svém mrstném voziku vSude, kde
bylo zapotfebi. A jesté ochotné. Jsou
totiz taci, co maji dal$i a dalSi pfani,
jako takovy Funk: chtél byt na pokoji
sam, byl by chtél jako loni pozorovat
i ¢apy a jejich mladé na tovarnim ko-
minég, ti uz ale odletéli, nepockali..., Ci
mél jina pfani. A navic: On to byl pobyt
pro poradani Sachového turnaje &lent
AMD, pfi¢emz tato hra vysoce prevy-
Suje myj 1Q, ba nerozeznam ani figur-
ky. Tedy jsem tam byl trochu jako po-
vidalek, trochu bavi¢ (veselé i trapné
pfihody nejen z nataeni a nejen se

znamymi lidmi), trochu i na dvoustran-
né popovidani. Néco z toho pokraduje
pisemné dosud, ba je ohldSena i na-
v§téva do Pisku na kafe a soukromé
poklaboseni.

Milé bylo notovani si napfiklad s po-
dobnym Sedivym vlasaCem Josefem
Fendrychem, jako to vyhovuje od pat-
nacti let i mné. Uz pfi prvnim potkani
jsem mu fekl, ze tak, jako jsem byl
donedavna ja, je i on typicky predsta-
vitel, spi$ relikt nasi protestni beat ge-
neration 60. let. Rekl: ,Jo, pfesné tak.*
Konstatovali jsme shodnou zku$enost
odmitavych, ba opovrzlivych nahled
v 60. a 70. letech od jinak nesouro-
dych az antagonistickych skupin na-
roda vuci dlouhym vlasim. Nase vla-
sy provokovaly a pfinaSely i utisk ve
vzacné shodé ode vSech po fficitce:
od rodicéu, tfeba i véficich, $éfl, do-
movnic-donasecek, ucitell, od Clenu
cirkvi az po soudruhy z UV KSC i niz-
Sich stranickych organl v podnicich
a Ufadech. Véfici byli vdé¢ni komou-
$0m, Ze na nas doslapli. Skoda, Ze
takova shoda byla jen vici tém, ktefi
se trochu lisili. Po letech jsem se do-
zvédél i o instrukcich Spickovych or-
ganu KSC, které novinarlim a nizSim
sloZzkam strany urCovaly, Ze nas maji
licit jako liné, Spinavé, smradlave, za-
v8ivené Zivly se zloCineckymi spady.
Ba nékolik let platil i zakaz poustét
nas na koncerty, do kin, divadel, na
sport, do restauraci. Televize smély
tocCit jen fadné ostfihané, ba i Gott &i
¢lenové Olympiku museli na ¢as sun-
dat haro. Prosté socialisticky ¢lovék
nesmél vypadat zapadné. Ba pama-
tuju z Janskych Lazni z roku 1967, jak



REKONDICNi POBYTY

chodila po lazenskych ulicich zvlastni
skupina: esenbak s obuskem, holi€ se
skladaci zZidlickou a vercajkem a funk-
cionaf MNV, chytali nas, ,manicky“
a nutili nechat se na ulici ¢i na namés-
ti ostfihat, k nemalému obveseleni
prihlizejicich kolemjdoucich ,starcd”
pres cca tficet let. Jednim z onéch
¢lentt stfihaciho komanda byval
i soudruh Burda, pfedseda MNV.
Udajné byl donase¢em StB, zli jazyko-
vé tvrdili, ze podobné byl donaseem
i nacistim za valky. Bylo takovych
vic. Casem ale tento komunisticky
utisk ochabl, holt ve strané byval vzdy
Slendrian, nebo méli jiné ,starosti®.
A ani nemohli uhlidat tak velkou &ast
naroda. Ostatné, ony ty vlasy a dziny
¢asem pronikly i do SSSR, tedy utisk
opadl. Tam na tom ovSem byli h{if, pa-
matuju, jak jsem na inzerat vySmelil
s né&jakym Lvem Struncem man-
Sestrové dziny za C&tyfdeskovy kom-
plet kouzelné opery Rimského-Kor-
sakova Pohadka o caru Saltanovi
a Carokrasné carevné Labuti.

DALSi REKONDICNi POBYTY

V tomto roce jste s nami jeli také
do Horniho Bradla, do Chorvatska
na Makarskou a zucastnili jste
se Sachového turnaje O POHAR

Ve trfetaku na stfedni Skole obcas
obchazel vsSechny tfidy soudruh fe-
ditel Srbek a poznamenaval si nas,
ktefi jsme méli dZiny. | ty byly prvkem
Upadkového Zapadu. Neékteré via-
saté nepfipustili k maturité. Nastésti
to dlouho nevydrzelo, dnes je skoro
opak — dzinova uniformita je nékdy az
projevem oblékaci bezradnosti a sta-
dovosti.
Ale k pobytu v Losinach v hotelu
Istria (dfive Pradéd). Na rozdil od
smisSenych zkusenosti v restauracich,
hotelech, Skolicich zafizenich apod.,
kde Clovéku ledacos neladi &i pfimo
kazi naladu, zde byl jakysi jiny svét:
od vzdy usmévavych pratel na vozi-
ku &i o holich, pfes ochotnou obsluhu
v salonku-jidelné a diskrétni pokojskeé,
po vzdy usmévavé recepcni, obzvlas-
té pani/sle¢nu Ditu.
Unaveni plavanim, zkouSeli jsme po-
sledni veCer u naseho stolu rehabi-
litaci Stellou Artois prokladanou fer-
netem. Napfed jsme si mysleli, ze to
je dobry napad, ale vecer v posteli,
kdyz se viechno néjak houpalo, jsem
konstatoval, Ze to nebyl dobry napad.
A to jsem mél dalsi den ufidit tfi sta
kilometrd domu (a navic s propadlym
Iékafskym potvrzenim). Dam se na
mineralku, to si fikam uz nékolik de-
setileti. A na sypany zeleny ¢aj v té
pékné plechové krabi¢ce, po ném se
mi obycejné rozjede psaci upovida-
nost jako tfeba ted.

(ki)

MDA RIDE. Podrobnosti a fotografie
naleznete na naSem Facebooku
a webovych strankach. "

.




VELKE LOSINY

Penzion Horinka a hotel Istria: 8. 7. - 15. 7. 2023

Cast tgastniki bude ubytovana v hotelu Istria, kde jsou 4 bezbariérové pokoje. Dalsi 4 pokoje budou
k dispozici v penzionu Horinka. V cené ubytovani je zahrnuta snidané. Ostatni stravovani si zajisti kazdy
sam. Cena pobytu na osobu zatim neni stanovena. V cené budou zahruty naklady na balneoterapii,
tedy plavani a oblibeny pobyt v termalnim koupalisti. Lze si téz objednat i jiné procedury. Parkovani je
zajisténo v misté pobytu. Mate-li o tento jiz tradini pobyt zajem, pfihlaste se pfedbézné do konce roku.
Definitivni cena zatim nebyla stanovena, ale chtéli bychom ji zachovat ve stejné vysi.

Petr Prochazka e-mail: prochap@seznam.cz
Hiebecska 2674 kopie na: info@amd-mda.cz
272 01 Kladno mobil: 603 255 820

Jméno a pfijmeni:

Adresa byd|isté: PSC:
Datum narozeni: Cislo OP:
Telefon: Prikaz ZTP/P ¢.:

Pouzivam: 1) mechanicky vozik 2) elektricky vozik 3) zvedak
Doprava: 1) vlastni vozidlo 2) zadam o pomoc pfi zajisténi mikrobusu
a) z Prahy

Budu mit pravodce: ano — ne . i
b) z blizkého okoli Prahy (odkud):

Jméno a pfijmeni privodce:

Adresa bydlité: PSC:
Datum narozeni: Cislo OP: Tel.:
Mam zajem o: termalni bazén - masaze

Prlvodce ma zajem o: termalni bazén - masaze

Dne: Podpis:




PRIHLASKY NA REKONDICNi POBYTY

HODONIN U KUNSTATU: 22. 7. - 29. 7. 2023

Riglova Pavlina e-mail: pavlina.pr@seznam.cz
Velaticka 9 kopie na: info@amd-mda.cz
628 00 Brno-Stara Lisen tel.: 733 522 629, 606 241 018
HORNi BRADLO

Oaza Srdce: 25. 8. - 1. 9. 2023

Iva Klebanova kopie na: info@amd-mda.cz
e-mail: iva.klebanova@amd-mda.cz tel.: 604 350 249
MAKARSKA RIVIERA

Hotel Biokovka: 16. 8. — 25. 8. 2022

Petr Prochazka e-mail: prochap@seznam.cz
Hrebecska 2674 kopie na: inffo@amd-mda.cz
272 01 Kladno mobil: 603 255 820

Terminy dalSich pobyti a akci upfesnime ve Zpravodaji nebo na naem Facebooku a webovych strankach
v pFistim roce.

Vyzva nasim ¢leniim a piateliim

Pomozte nam délat véci lépe! A ted’ konkrétné: Rekondice. Co vas brzdi
v tom ucastnit se naSich skvélych spole¢nych rekondicnich pobyti?
Cena? Doprava? Asistenti? Nebo snad nedostatek ¢asu ¢i soukromi?
Spatné zvoleny termin? Nudny program? Stéle jsme se netrefili...?
Napiste nam.

Snazime se pro vas délat mozné i nemozné, ale ted’ je rada na vas.

Bez vasi pomoci jsme totiz ztraceni...

(r)



DEN, KTERY V KALENDARI TEZKO NAJDETE

Kazdy ob&an Ceské republiky by mé&l umét vyjmenovat tfinact dnd, které maiji po-
vahu statniho svatku a jsou proto uvedeny (a zvyraznény odliSnou barvou oproti
zhormalnim® dniim) v kalendafich.

Kromé toho ovSem existuji rizné vyznamné dny pro urcitou skupinu / komunitu,
nejsou ale takto ,zviditelnény*, proto o nich vi malokdo.

Pokud se tyka osob se zdravotnim postizenim, pro né Ize jako nejvyznamné;si
vyznamny den povazovat od roku 1981 3. prosinec, Mezinarodni den zdravotné
postizenych — v uvedeném roce ho vyhlasilo Valné shromazdéni OSN. Siroka
vefejnost patrné nejvice zna Mezinarodni den bilé hole 15. fijna, respektive cha-
ritativni sbirku Bila pastelka na podporu nevidomych, ktera se pofada pfi jeho
prilezitosti.

»SVvUj“ den maji také osoby se svalovou dystrofii: na 7. zafi kazdoro¢né pfipada
Svétovy den ... (1. tajenka) o Duchennové svalové dystrofii, jedna z dllezitych
iniciativ Svétové organizace Duchenne (World Duchenne Organization, WDO).
Poslanim tohoto vyznamného dne je mimo jiné pfipominat dllezita témata vzta-
hujici se k tomuto zavaznému onemocnéni. Pro letoSek organizatofi vybrali téma
Zeny a Duchenne, konkrétné problematiku pecujicich zen a zen pfenasecek.
Pacienti se svalovou dystrofii o sobé ve stejny den ,dali védét* také tim, ze jako
pfipominka ,jejich® dne osvitilo ... (2. tajenka) svétlo nékteré stavby v nasich
méstech. Takovou barvu vidéli tfeba divaci pfichazejici na pfedstaveni do plzefi-
ské Nové scény Divadla J. K. Tyla.

WORLD
DUCHENNE
ORGANIZATION

UPPMD

Vodorovné: A. Vada dfeva; opojeni; Psohlavec. — B. Ozvéna; nehoda;
osobni zajmeno. — C. Jméno Zatopkové; kulovita bakterie; biblicka
postava. — D. Délkova jednotka; némecka politickd strana; zvifeci doupé.
— E. Muzské jméno; obyvatelé Nového Zélandu; Sije. — F. Slovenské
zvratné zajmeno; 2. tajenka; ukazovaci zajmeno. — G. Trouchnivét; zdéseni;
alkan. — H. Staroslovan; portugalska tiskova agentura; nepravda. — I. Vyhlidkovy
autobus. — J. Veseloherni herec. — K. Sladkovodni ryba.



ZABAVA

Svisle: 1. Télocviény prvek; stavba pres feku. — 2. Drzadla hrnce; znacka
Zehligek; popévek. — 3. Uget; asijsky stat. — 4. Arabské muzské jméno; hod;
mastnota. — 5. Potom; druh polodrahokamu; koralovy ostrov. — 6. Sidlo v Peru;
1. tajenka. — 7. Medikament; sportovni odév; holohlavec. — 8. Persie; uminény
zapor; leskly natér. — 9. Sloni prodlouzeny nos; tekutina pouzivana k narkéze.
— 10. Anglicky ,jedna“; pracovat s ry¢em; spojka. — 11. Prava strana uctu;
Sarmat.

Pomucka: ADS, llo, sard.

suania) — eyuale) 'z ‘Jwopgaod — exusle} °| :juasay (mk)



,ZIVOTNi OSUDY“ JEDNOHO ZNAMEHO SYMBOLU

. S piktogramem vozickare se lidé setkavaji na celém své-
té zdaleka nejen na parkovistich, v prostfedcich osobni
hromadné dopravy nebo v nakupnich centrech uz vice
nez pulstoleti. Mnozi si urcité kladou otazku: ,Jak, kde
a pro€ vlastné tento symbol vznikl a kdo ho vymyslel?*
Dotaz v zakladnich obrysech zodpovi nasledujici Fadky.
Mezinarodni symbol pfistupnosti ISO (Mezinarodni organi-
zace pro normalizaci) nakreslila v 1été roku 1968 Susanne
Koefoed, danska studentka designu, pfi odborném semi-
néfi na Skole uméni a designu ve Stockholmu. Bylo to vlastné v soutézi, kte-
rou sponzorovaly ISO a organizace pro prava osob se zdravotnim postizenim
Rehabilitation International (RI), graficky znak mél oznaCovat mista s bezba-
rierovym ubytovanim. Jeji navrh byl ale ,bezhlavy“: tuto ¢ast nasledné doplnil
Svédsky pfedseda mezinarodni komise RI pro technickou pomoc Karl Montan.
Nejvétsi stat Skandinavie odstartoval propagaci nového symbolu hned dalSi rok,
za kratky ¢as postupné pronikl jak do zbytku Evropy, tak do dalSich kontinentu.
OSN ho schvalilo jako kli€ovou sou&ast bezbariérového designu v roce 1974.
Nelze ov8em zakryvat skuteCnost, Ze také z komunity osob s télesnym
postiZzenim se ozyvaji Casté hlasy, kterym pfipada podoba symbolické postavy
,staticka“ a chtéji misto ni ,ziv&jSi/pohybujici se* otistény modry symbol. Ten
se v americkych statech New York a Connecticut dokonce pouziva jako
oficialni, upfednostriuji ho i nékteré organizace v Indii.
Piktogram se ale mozna opravdu zméni, oviem zcela jinak oproti zminéné-
mu pfani... Mezinarodni unie architektd (UIA) a RI totiz vyhlasily soutéz na
vytvofeni symbolu pfistupnosti pro 21. stoleti, do které mohli své navrhy po-
silat profesionalni architekti, graficti designéfi i studenti téchto obord ze vSech
svétadilll. Podle propozic mély pfedevsim lépe reprezentovat rozmanitost lidi
= uzivatel( budov i jinych typ( zastavby a sou¢asné vyjadrovat virtualni dostup-
nost pro vSechny. Do uzaveérky letoSniho 25. bfezna doslo od jednotlivc a tymu
celkem 355 vytvor(. Vybrany symbol chtéji organizatofi soutéZe navrhnout
ISO k pfijeti za novy mezinarodni symbol pfistupnosti.
Maksym Holovko (Ukrajina, architekt), Lena Seifert (Némecko, graficka
designérka), Barbora Tuanova (Ceska republika, studentka architektury),
Robin Herman (Belgie, architekt), Katrin Beste (Némecko, graficka) a Amy
Court (Australie, graficka designérka) je Sest uCastniku, jejichz prace oceni-
la mezinarodni odborna porota — prvni tfi jmenovani obsadili ,stupné vitéza*,
dal$i trojice dostala Cestna uznani. U nasi studentky se podle zduvodnéni
libila ,jednoducha konstrukce s urcitym odrazem plvodniho symbolu voziku®“.
Soutézni podrobnosti jsou pro zajemce k dispozici v angli¢tiné na webu
www.uia-architectes.org/en/ v €asti Competitions & Prizes / Competitions,
¢lanek International Accessibility Symbol Design Competition. VSechny pfihla-
Sené navrhy se postupné zobrazi po kliknuti na posledni dvé slova citované




véty z uvodu ¢lanku International Accessibility ...: Submitted designs may can
be seen in the Online Gallery.

.*. D,

Ocenéné vytvory (odleva) — M. Holovko, L. Seifert, B. Tu¢anova, R. Herman,
K. Beste, A. Court.

(mk)

VANOCNi JARMARK

Chtéli bychom podékovat vSem, ktefi se zapoijili do nasi vyzvy a zaslali nam
své krasné vyrobky k prodeji na Vano¢nim jarmarku na Praze 13 v obfadni
sini mistni radnice. Velké diky patfi Jitce Kratinové, Martiné Stejskalové
a Vére FuriSové. (r)
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ZPRAVODAJ AMD VYDAVA
ASOCIACE MUSKULARNICH DYSTROFIKU V CESKE REPUBLICE

Séfredaktor: Mgr. Dona Jandova
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Graficka uprava: Veronika Nesmérakova
Korektury textti: Mgr. Be. Jitka Kratinova
Redakce: Petyrkova 1953/24,148 00 Praha 414
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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: 10. 3. 2023
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



NESCHOPNOST
ZVEDNOUT RUCE
NAD HLAVU

POTIZE S CHUZI
po:rii; Pﬁl DO SCHODU
VSTAVANI ZE
ZIDLE

Mluvili jste o svych
7)) problémech s Iékarem?
Je €as na spravnou odpoved.

Navstivte stranku
www.svalova-onemocneni.cz
a zjistéte vic o Vasich priznacich.

sanofi-aventis, s.r.o., Evropska 846/176a, 160 00 Praha 6

[ J
tel.: +420 233 086 111, fox: +420 233 086 222, e-mail: cz-info@sanofi.com q 0 n o f I
Ur¢eno pro sirokou vefejnost. MAT-CZ-2100340-1.0-04/2021 [



ResMed

Changing lives
with every breath

Predni dodavatel zdravotnickych prostiedk
a telemedicinskych reSeni pro domaci plicni
ventilaci a Iécbu spankové apnoe

ResMed (Z s.r.o. | Hvézdova 1689/2a, 140 00 Praha 4 | DIC: (227073262 | tel.: 244 471 299 | info@ResMed.cz | ResMed.cz



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



