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

S \

Jsme schopni navrhnout a realizovat dpravu vozidla dle prani majitele tak,
aby nastupovani, ovladani a pouzivani bylo nejen maximalné bezpecné,
ale i pohodIné. Samoziejmosti je pro nas instalace originalnich dilii prednich
svétovych vyrobcii v kombinaci s naSimi vlastnimi provéfrenymi systémy,
které v praxi neustale zdokonalujeme jiZ od roku 1998.

Kompletni upravy automobilil pro télesné postizené,
odvoz vozidla k apravé a zpét je v pripad€ zajmu zajiStovan
vlastnim odtahovym specialem

27 let profesiondlni prace v oboru

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

,Zda se mi to vtipné: dali mi
24 hodin - a uz je mi 39 let.
06

Sbirka Nadace Jedlickova
ustavu se kona 22. fijna 2025. 1 8

Fejeton Ivana Jegla.

Mariana (19): ,Rada bzch, aby

ostatni na nas nekoukali jako
na mimozemstany.* > 8

Reportaz Zuzany Barové
a Aleny Skrivankove.
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RodicCovstvi
istelesnym
handicapem:
Klinika v Praze
omaha Zzenam
materstvi

Touha po rodicovstvi se
netyka jen zdravych
part. Na prazské klinice Pra-
gue Fertility Centre (PFC)
nachazeji podporu i zeny
s télesnym handicapem.
Prestoze podle statistik ma
v Cesku kazdy desaty ¢lovek
n¢jakou formu fyzického
postiZeni, zdravotni peéce
jejich specifické potreby
stale casto opomiji.

PFC proto nabizi bezbari-
érovy pristup, specialni vy-
Setrovaci kresla i indivi-
dualni pristup ke kazdé pa-
cientce.

,Cim moderné€jsi a pri-
stupne¢jsi  vybaveni kliniky,
tim lépe. Drive pro mé ne-
bylo jednoduche dostat se
ani na gynekologicke kreslo,’
popisuje Veronika, maminka
trileté holc¢icky, ktera sama
kvali détské mozkové obrné
pouziva vozik.

Lécba plodnosti se zde
prizpusobuje zdravotnimu
stavu klientek. Lékarti vyuzi-
vaji metodu in vitro fertiliza-
ce (IVF) a v pripad¢ potreby
take darovany geneticky
material. Pokud je déloha
zdrava, mohou i Zeny s ome-
zenou pohyblivosti  otée-
hotnét a privest diteé na svét.

Podle vedouci lékarky
MUDr. Lucie Svabikove je
dtlezité myslet i na bu-
doucnost: ,Pocet i kvalita
vajicek s vékem rychle klesa,
proto Zenam doporucujeme
metodu social freezing -
zmrazeni vajiéek pro poz-
dejsi vyuziti!

Klinika tak dokazuje, Ze
i Zeny s fyzickym znevy-
hodnénim maji pravo na
plnohodnotnou péci a Sanci
stat se matkami.
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Zvyhodnéné tarify na telefon a internet pro lidi
v nouzi pokracuji i po zavedeni ,superdavky*

T elefon a internet patii dnes k zakladnim potfebam. Vlada
proto schvalila novelu natizeni ¢. 500/2021 Sb., ktera zajis-
tuje pokracovani zvyhodnénych tarifi pro osoby v nouzi a se
zdravotnim postiZenim i po zavedeni nové davky statni socialni
pomoci %DSSP).

sTelefon a internet dnes nejsou luxus, ale zakladni potreba.
Nikdo, kdo je pottebuje, o podporu neprijde,’ uvedl ministr pra-
ce a socialnich véci Marian Jurecka (KDU-CSL). Od fijna 2025
nahradi DSSP dosavadni prispévek na Zivobyti a doplatek na
bydleni. Novela tak upravuje pouze terminologii - namisto po-
tvrzeni o prispévku na zivobyti se bude dokladat potvrzeni o po-
birani DSSP se slozkou na Zivobyti. Pfechodné obdobi potrva do
30. dubna 2026.

Kdo ma narok? Drzitelé prikazu ZTP a ZTP/P, prijemci DSSP
se slozkou na Zivobyti a ¢lenové jejich domacnosti. Jaké je zvy-
hodnéni? Sleva az 200 K¢ mésicné v€etné DPH na telefon nebo
internet. Napriklad tarif za 450 K¢ vyjde po slevé na 250 K¢. Pro
osoby se zdravotnim postiZenim jsou navic dostupné i specialni
technické tpravy a sluzby, které usnadnuji pouZivani mobilnich
a internetovych zarizeni. MPSV spole¢né s CTU posili infor-
movanost o téchto mozZnostech podpory.

Zasstreno

Domaci mozaika

V Jablonci testuji unikatniho robota, ktery
pomaha lidem s handicapem

Domové a Centru dennich  je praci personalu. Vyvinula ho

sluzeb v Jablonci nad Ni-
sou zacali testovat robota
jménem Robic, prvniho svého
druhu v Evropé certifikované-
ho jako zdravotnicky prostre-
dek. Robot pomaha lidem
s autismem, demenci, men-
talnim nebo pohybovym han-
dicapem a soucasné usnadnu-

Spanélska spole¢nost INRO-
BICS REHAB, vyuziva umélou
inteligenci a prizptsobuje se
schopnostem uzivatelt. S kli-
enty cvicCi, komunikuje a sle-
duje rozvoj slovni zasoby,
motoriku  nebo  schopnost
soustredéni. Data uklada pro
terapeuticke vyhodnoceni.

+OTAND UP!”

KONFERENCE

O VERTIKALIZACI

v oblasti rehabilitace
a sebeobsluhy
zdravotne postizenych
a senioru

... protoze postavit se znamena vic nez jen zménit polohu!

Liga vozickard porada spolecné s firmou Altech odbornou konferenci
zamérenou na vyznam vertikalizace pro osoby, které vzhledem ke
zdravotnimu postizeni nebo véku travi vétsinu zivota vsede nebo vleze.
Vertikalizace pomaha zlepsit jejich stav fyziologicky a zdravotni, ale i
psychicky.

 SAeesno ALTECH

Guldmann-

Infotel.: 775 315 541 FB Uddlost K&
Liga vozickard, Brno-Vinohrady, Bzenecka 23, Sal Palava ®

BRNO 11/11/25
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Prijde mi to vtipne. Dali ho
VINMEERIVATS m134let Za atobyt |
trochudlouhé,” rika s usmévem Jose
_Luis. Narodil se s mnohocetnl%ou

artrogrypozou. Je clenem Sdruzen
umeélca malajicich usty a nohama,

vystav}u;ev oha spanéelsky ch
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dil v madridské nemocnici La Paz
vroce 1991 s malo znamou nemo-
ci - vrozenou mnohocetnou ar-
trogrypozou, ktera_ovliviiuje vyvoj
svalu a kloubti. Lékari neocekavali, Ze
preZije prvni den Zivota. Dnes je mu
34 let, maluje Gsty, studuje psycho-
logii a je hlavni postavou dokumentu,
ktery predstavuje nejen jeho tvorbu
a kazdodenni Zivot, ale také hudebni
projekt ,Las Bravas na kterém
spolupracuje s prateli s cilem za-
Castnit se Spanelské sout€Ze Beni-
dorm Fest.
S prirozenou drzosti a smyslem
ro humor José Luis boura spole-
censké bariéry a zaroven dokazuje,
Ze zivot s handicapem miZe byt
v§im, jen ne nudou. Vyrtstal mezi re-
habilita¢nimi sezenimi a Stétci pri-
Fevnén}?mi diadémem. Sam vysvét-
uje, Ze Jeho nemoc ,zpusobuje ztuh-
lost kloubti a velmi slabé svaly, které,
pokud se nepouZivaji, se mohou
zménit v tuk®. Ve tfech letech zacal
malovat hlavou a pozdé&ji asty.
V deviti letech byl prijat do Asociace
malifdt Gsty a nohama a stal se
prvnim ditétem na svété, které do
asociace vstoupilo jako stipendista.
Od té doby jeho tvlrci schopnosti
neustale rostou.

J osé Luis Mora Espinosa se naro-
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Zivot malovany sty

Navzdory obtizim je José Luis
spokojeny.

»,MUj zivot je docela pozitivni,
jako Zivot kohokoli, se svymi vzestu-
py apady. L

Malovani bylo pro néj zpocatku
spiSe povinnosti nez vasni.

»~Jako maly jsem rikal mamince,
ze uz nechci malovat. Chtél jsem byt
S kamgré}dy, ne doma s ucitelkou,’
vzpomina.

Pri obljevovéni novych technik,
jako je uhli, sanguina nebo pastelky,
se malba stala jeho vlastnim jazykem.

Malirsky rukopis:
geekovsky nadech mezi
olejovymi skvrnami

José Luis svijj styl definuje jako smés
klasické olejomalby krajiny a skry-
tého hyperrealistického  objektu:
Pokémon, anime postava nebo
figurka Funko.

»Rad davam obraziim svij osobni
nadech. Zacal jsem skryvanim hor-
kovzdusneho balonu, pak prisli
Pokémoni. Chci, aby kaZdy obraz mél
néco, co me reprezentuje.”

Jeden z f'eho nejambicioznéjsich
projektd byl velkoformatovy obraz,

UMELCI MALUJICi USTY A NOHAMA (SPANELSKO)

kde wukryl desitky figurek Funko
v dZungli.

»Je to jako ,Kde je Wally?’ ale pro

Eeeky. Jsou tam cCarodéjnice ze Sné-
urky, dZin z Aladina, postavy ze Hry
o trany... Miluji to.*

I kdyz priznava, ze d‘eho nejobli-
benéjsi obrazy se kazdy rok méni,
nejvice radosti mu prinasi série
Pokémont.

»-Namaluji Pikachu jako vlajkovou
postavu na lodi nebo Bulbasaura
v krajiné ve stylu The legend of Zelda:
Breath of the Wild.*

ZkuSenost s Pradem
a ziskany respekt

Vroce 2023 se José Luis rozhodl sam
pozadat o povoleni  malovat
v Pradu. Po vybérovém rizeni byl pri-
jat. Vybral si kopii impozantniho Go-
yova obrazu Saturn pozirajici svého
syna.

»len obraz mé fascinuje, protoze
vyvolavd emoce. Nenechavd mé
lhostejnym. A to je to, co hledam
svym malovanim.”

Malovani ve svétoznamém mu-
zeu mu prineslo nejen respekt ko-
legli, ale také uznani Siroké ve-
rejnosti. Navzdory svému handicapu
José naSel v umeéni Grodnou ptdu

pro experimentovani a prekonavani
sebe sama.

»Necitil jsem se omezeny. Pouzi-
vam vatové tyCinky na stinovani, ji-
delni hilky na drZeni tuZek..
Vitc)lycky najdu néjaky neotrely zpt-
sob.*

Priznava ale, Ze v jinych ob-
lastech, napriklad ve skole, narazel
na bariéry: ,Nemohl jsem délat
zkousky jako ostatni. Obcas jsem se
citil stranou.

José Luis studuje psychologii na
Univerzité Complutense v Madridu
a zajima se zejména o terapeuticky
aspekt uméni.

,U lidi, ktefi neumi vyjadrit, co
citi, mtze kresba rict mnohem vic
nez slova. To je znama véc. Chci byt
i v této oblasti ostatnim prospésny.*

Zivot hodny dokumentu

Letos se natacel dokument o jeho
zivoté a umeélecké cesté. Projekt, do
kterého José Luis vklédall velké
nadseni, ma ukazat jeho kazdodenni
Zivot, tvlrci proces a zplsob, jak
chape uméni a zivot.

,Jsem moc spokojeny s tim, jak
nataCeni probiha. Jde o specialni
projekt, na ktery jsem se moc tésil.*

Dokument by mél mit premiéru
jesté v letosnim roce a slibuje ukazat
nejdrzejsi, lidsky a inspirativni
aspekt umé€lce, ktery se naucil pohy-
bovat svétem po svém.

Mezitim José Luis pokracuje ve
svych malifskych projektech, jako
jsou portréty, krajiny nebo manga
postavy. Také sni o castéjSich vy-
stavach v galeriich.

»Rad bych, aby mé malby mohly
dorazit dal. A aby byly ocenovany ne
podle toho, jak maluji, ale co maluji.*
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GALERIE UMELCU MALUJICi USTY A NOHAMA — JOSE LUIS MORA ESPINOSA (SPANELSKO)

VYSTAVAOBRAZU |
LENKY BROMKOVE

e 0Od 6. 11. 2025 bude ve stejnych
Do 31.10.2025 Py ~ prostorach probihat vystava obrazi
3.‘ Tomase Janouska
Nam. Dr. Vaclava Holého 1056/15 .
tekama FYZIOTERAPIE ATITUDA

2a podpory

wiww alituda;

JEN TAK PRO RADOST (2022) 8 pro Lonku.

;’ne s télesnym postizenim od narozeni. Je odkazana na invalidni vozik a ochuzena o tvofivou
schopnost rukou. Mezi lety 1991 a 2008 }la v Domové Svaté rodiny v Praze, kde si dopinila
vzdélani a kde poprvé zatala maloval usty, col se brzy stalo jejim koniCkem. Postupné syl talent
rozvijela. Velkou oporou i v tuto dobu byla babiéka, ktera ji pravideind navitévovala. Castym
namdétem jejich obrazl je pliroda, ke kteréd ma blizko. Maluje plevialné akrylovymi barvami na
platno. V soutasné dobé ije v malém domku v Mostech u Jablunkova

Nakladatelstvi UMUN
a Ticha kavdrna v Praze
Vas srdednd zvou

nev vystaww pracy
sty o nohamar
Ne rukay to-duse maluje @
4.12,2025-2.1.2026

Vernisad probéhne
412, 2025 v 17 hodin

Ticha kavarna / Buredova 1151712, Praha 8
wwwLlichakavarna.cz

Otevieno: po-pa 9.00-22.00 | so-ne 12.00-22.00
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Adéla Odrihocka: Kdyz
hypermobilita neni vyhoda,
ale nemoc

Dvacet let bez diagnozy, nez prisel
Ehlers-Danlosiiv syndrom

Autor: Lenka Martinkova | Foto: archiv Adély Odrihocké

Problematika Ehlers-Danlosovych syndromi (dale jen EDS)
predstavuje soubor vzajemné propojenych symptomu nebo
problému, které vyzaduji komplexni reseni. Patri mezi zavazné,
avsak ve zdravotnictvi casto opomijené téma. Presto ma zasadni
dopad na kvalitu zivota téch, kteri s timto vzacnym onemocnénim
7iji. EDS je jednou z mnoha ,neviditelnych“ diagnoz — nemoci,
které nejsou na prvni pohled patrné, ackoliv prinaseji kazdodenni
vyzvy, bolesti i nepochopeni. Osoby s EDS se potykaji nejen

s fyzickymi obtizemi, ale také se stigmatizaci a predsudky okoli.
Jednou z vyraznych osobnosti, ktera se zasazuje o zlepsenti situace
pacientu s EDS, je pani Adéla Odrihocka. Jako mistopredsedkyné
pacientské organizace Ehlers-Danlostv syndrom a syndrom
hypermobility, z. s., a zaroven jako zena, ktera sama s diagnozou
EDS Zije, prinasi do této oblasti jedinecny vhled a lidsky rozmer.
Jiz. radu let se aktivné vénuje pacientské advokacii — haji prava

a potreby osob se vzacnym onemocnénim i zdravotnim postizenim.
Je clenkou Rady Ceské asociace pro vzacna onemocnéni (CAVO)

a zaroven byla jmenovana hlavni zastupkyni organizace EURORDIS
v EU Disability Platform - Platforma EU pro prava osob se
zdravotnim postizenim, ktera pusobi pri Evropské komisi.

;:l—'f: n
1

o &

ti

[

i

Mtzete nam priblizit, co jsou
Ehlers-Danlosovy syndromy za
onemocnéni, jak ovliviiuji télo
a kazdodenni Zivot?

EDS jsou skupinou vrozenych po-
ruch “pojivové tkané. V soucasné
dobé je jich popsano vice nez 13
typt. Pojivova tkan je nékdy laicky
prirovnavana k ,lepidlu®, které nas
drzi pohromadé. Protoze se pojivova
tkan nachazi v kazdé casti téla,
mohou potize na prvni pohled puso-
bit, jako by spolu nesouvisely. Zna-
mena to také, Ze potize mohou mit
nejriznéjsi podobu - od mirnych az

po Zivot ohroZujici. Kazdy z typu
EDS je zptsoben jinou genetickou
mutaci a symptomy tedy zavisi
na konkrétnim typu. Obecné
bychom ale mohli rict, zZe tyto syn-
dromy se vyznacuji kloubni hyper-
mobilitou (zvySenou pohyblivosti)
v kombinaci se zvySenou krehkosti
tkani, ktera se mutze projevovat riiz-
nymi zplsoby. Mezi podobné vro-
zené poruchy pojivové tkané patri
napriklad také o néco vice znamy
Marfantv syndrom. Symptomy EDS
jsou velmi komplexni. Patri mezi né
dislokace a subluxace kloubti, chro-

nické bolesti vedouci ke sniZené mo-
bilité, chronicka tinava, kfehka kiize,
kardiovaskularni a gastrointestinalni
obtiZe a také Casty vyskyt komorbi-
dit, tedy pridruzenych diagnoz. Nej-
Castéjsi jsou rtizné typy dysautono-
mie, dysfunkce autonomniho
nervového systému, ktery za nor-
malnich okolnosti kontroluje vse,
nad ¢im védomé nepremyslime.
Jedna se napriklad o srdec¢ni frek-
venci, krevni tlak, dychani, zazivani,
apod. Cetné mohou byt také syn-
dromy vaskularni komprese nebo
mastocytdza. Ta je charakterizovana
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nahromadénim Zirnych bunék v riz-
nych organech, sliznicich a kizi, kte-
re zplisobuje velmi zavazné alergické
reakce. Kauzalni lé¢ba neexistuje,
k dispozici je pouze management
symptomu, jenz se zameéruje na
zmirnéni priznakd, fyzioterapii, pa-
cing a medikaci.

Opakované se miZeme setkat
také s pojmem syndrom hypermobi-
lity. V ¢em se 1i$i od EDS?

Rozdil mezi nejcastéjsSim typem EDS,
hypermobilnim EDS a syndromem
hypermobility je komplikovany a ne-
jasny. Jak hEDS, tak syndrom hyper-
mobility se spolecne od ostatnich
typt odliSuji a zaroven maji mnoho
spole¢ného. Jedna se napriklad o ne-
znamé genové etiologie, podobné ¢i
stejné symptomy, ¢astou pritomnost
komorbidit, jako jsou napriklad dy-
sautonomie (napr. POTS, syndrom
posturalni ortostatické tachykardie)
a MCAS (syndrom aktivace zirnych
bunék). U ostatnich typa EDS
bychom obecné mohli rict, Ze je lze
testovat geneticky, protoze zname
genové mutace, které jsou s nimi
spojené. Odborna debata o klasifika-
ci téchto diagnéz stale probih4,
prestoze vysledky jedné nedavné
studie vnasi do diskuse trochu svétla.
Mnoho lidi, vcetné odbornika ve
zdravotnictvi, si nespravné mysli, Ze
rozdil mezi hEDS a syndromem
hypermobility je napriklad v intenzi-
te symptomd, jako jsou bolest
a unava, Ze syndrom hypermobilit
je urcita slabsi verze hEDS atd. Ta
to ale viibec neni. Clovék si potom
logicky klade otazku, v ¢em je tedy
ten rozdil?

Vy mate s timto onemocnénim
osobni zkuSenost. MiZete nam po-
psat vasi cestu k diagnéze? Kdy se
u vas objevily prvni potize - jak jste
je tehdy vnimala?

Zdravotni problémy a symptomy
EDS mam od détstvi. Zacala jsem je
Vﬁ/razné pocitovat uz na zakladni
Skole. Casté omdlévani, extrémni ta-
chgkardie, chronické bolesti a trazy
nebyvaly zadnou vgjiimkou. Byvala
jsem hodné zeslabla, opakované
nemocna, méla jsem dve tézké pneu-
monie, které tomu stavu nepomohly.
Stale jsem méla nékterou cast téla
v ortéze nebo dlaze. Postupné se pri-
daly problémy s pateri a ostatnimi
klouby. Méla jsem velky problém
s chtzi, delSim stanim 1 s kazdo-
dennim fungovanim. K tomu nezalé-
Cena  tachykardie,  hypotenze,
S{nkopy. Mnohokrat jsem zaZila
akutni zhorSeni stavu kvili absenci
jakékoliv péce. Pozdéji, na gymnaziu,
{(sem jiz byla diagnostikovana s hlavni

omorbiditou Ehlers-Danlosova
syndromu, tedy s jednou formou dy-
sautonomie. BohuZel si tehdy nikdo
nespojil vSechny problémy do
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jednoho komplexniho. Problémy se

tahly az do dospélosti a zhorSovaly
se. Jak jsem situaci vnimala? Pamatu-
ji si, ze jsem si uvédomovala, Ze
funguji hodné ,na silu“ Jen rano vstat
a zvladnout cely Skolni den byl vy-
Cerpavajici problém. Kdyz se
ohlédnu zpét, tak vlastné ani netu-
$im, jak jsem v takovém stavu odma-
turovala a zvladla vysokou Skolu.
Bglo to pro mé extréemné narocné
obdobi.

Co vam tehdy nejvice pomahalo?

Uz si to vSechno detailné nepamatu-
ji. DrZela mé predevSim nadéje, Ze
jednou budu spravné diagnostikova-
na a budu mit pristup k n€jaké forme
adekvatni pomoci. Tim, ze jsem se
setkavala s tzv. medical
gaslightingem,  tedy  zpochyb-
novanim symptomd, méla jsem ob-
dobi, kdy jsem si musela davat v hle-
dani diagnoézy pauzy. Neméla jsem
kde brat jiz znacné€ omezenou ener-
gii. Byla jsem vycCerpana fyzicky
1 psychicky.

Jak dlouho trvalo, nez jste ziskala
spravnou diagnozu?

Od prvnich symptomt do oficialni
diagnozy ubé¢hlo priblizné 20 let.
Byla jsem diagnostikovana pred
2 lety, tedy v 29 letech. Tuto dlouhou
cestu za spravnou diagnézou na-
zyvame diagnosticka odysea. V pripa-
dé EDS se aktualné jedna v pruméru
0 12-15 let.

Co byste poradila lidem, ktefi maji
podezieni na EDS, ale zatim ji ne-
maji oficialné diagnostikovanou?
Kde zacit?

Urcité bych vSem doporucila, aby se
obratili na nasi pacientskou or-
ganizaci. My je mizeme nasmérovat

ale. NaSi organizaci zatitila
doc. MUDr. Markéta Vi¢kova, Ph.D.,
geneticka z FN Motol. Spolu
s MUDr. Veronikou Zoubkovou priji-
maji k diagnostice osoby s pode-
zfenim na EDS. Mame s nimi velmi
dobrou spolupraci a jejich pomoci si
nesmirné vazime. Diky nim se pro

noveé prichozi vyrazné zkracuje dia-
gnosticka odysea.

Bylo pro vas obtiZzné se s touto
nemoci vyrovnat?

Po tolika letech to byla spiSe tleva.
Protoze mi byla zpocatku diagnosti-
kovana hlavni komorbidita Ehlers-
Danlosova syndromu - dysautono-
mie - a nasledné nékolik lékar i lé-
karek vyslovilo podezreni, nebylo to
prekvapivé. Méla jsem uz dlouho tu-
Seni, Ze se jedna o EDS. Sama jsem si
aktivné vyhledavala specializace
a vyzadala si spravnou diagnostiku.
Kromé toho moji velkou vyhodou je
i znalost cizich jazyk, coz mi
usnadnilo patrani po informacich
v zahrani¢nich zdrojich.

Jak se EDS projevuje ve vaSem kaz-
dodennim zivoté - v praci, rodiné
a ve volném case?

EDS ovliviiuje cely mtj Zivot a kazdo-
denni fungovani vice, nez je asi na
prvni pohled patrne. Zivot s EDS je
obecné naro¢ny ve vSech smérech -
zdravotné, logisticky, psychicky i fi-
nanc¢né. Neznamena to vSak, ze ne-
miiZze byt krasny a naplnény. Muze,
protoze - pokud mam mluvit za sebe
- mam svuj zivot velmi rada. Je na-
plnény a takovy, jaky chci. Délam to,
co me bavi. Navic jsem vZdy méla
a mam velké Stésti na skvélé lidi ko-
lem sebe. NeZiju ,navzdory svému
postizeni* a nevylécitelnému
onemocnéni, jak casto slychame
v médiich, ale s nim. Prizptsobuji se,
hledam cesty a ziji podle svych
moznosti. Energii vkladam jen do
toho, co mé napliiuje. Nem@zu si
dovolit plytvat uz tak velmi ome-
zenou energii do néceho, co by mi
nedavalo smysl. Vazim si ¢asu, uzi-
vam si malickosti, nereSim zby-
tecnosti, nekomglikuji si tim zivot. Je
ale také potieba velké discipliny
a efektivniho managementu velmi
omezené energie a Casu. S kazdou
sebemensi zmeénou v programu, kte-
ra vam zasahne do bézneho fungo-
vani, musite prestavét cely tyden.
Naucite se planovat na minuty

a byt vysoce adaptibilni. Musite se
neustale prizpusobovat - at uz vetsi-
nové spoleCnosti, nebo svému
proménlivému zdravotnimu stavu.
Navic kazdych par mésict vyvstane
novy zdravotni problém. Schopnost
prizptsobovat se je v Zivoté obecné
velmi dulezita. Pak pro vas neexistuje
zadny problém, protoze vite, Ze vSe
se da zvladnout.

Co sport a dalsi pohybové aktivity -
co je mozné a na co si dat pozor?

To je hodné individualni. Pohyb
a pravidelné cviceni Jisou sice pro
osoby s EDS dalezité, ale je nutné ve-
novat se takovym pohybovym ak-
tivitam, které se nestanou zdrojem
komplikaci. V idealnim pripadé by
mél clovék s EDS sportovat nebo cvi-
¢it za dohledu fyziotera}ll)euta a fyzi-
oterapeutky nebo rehabilita¢niho
pracovnika a pracovnice. Pro pred-
stavu uvedu priklad. K dislokaci nebo
subluxaci kloubu mtize dojit tfeba
pri $patném tchopu kartace na vlasy
nebo pfi krajeni zeleniny. K mnoha
trazim dochazi také ve spanku. Kaz-
dodenni Zivot s timto onemocnénim
tak vyzaduje neustalé hledani
rovnovahy mezi aktivitou a bezpe-
¢im.

Co je pro vas nejvétsi kazdodenni
vyzva?

Asi to, Ze nikdy nevim, jak se budu
druhy den rano citit. Ten stav je tak
extrémné nepredvidatelny a dyna-
micky, Ze za pé€t minut muaZe byt
vSechno jinak. Mam desitky dislokaci
a subluxaci denné, a to pri béZznych
¢innostech. Obcas patii mezi vyzvy
architektonické bariéry, jindy zase
tzv. mentalni bariéry ve spolecnosti.
V{/(zvou samo o sobe obcas je pak to,
ja fungovat =~ ve  vétSinové
spole¢nosti, kterd nebyla vytvorena
s ohledem na osoby s postiZenim.

Mate dny, kdy se citite ,normalné*?
Co vam pomaha takové dny prozit?

Nemam dny, kdy bych byla Giplné bez
jediného symptomu. Myslim si, Ze
takovy stav u nas ani neni dosazi-
telny, stejné jako néjaka velka stabi-
lizace stavu. Ten uZ totiz byl dlouhou
dobu ponechan bez adekvatniho
managementu a péce. Proto neustale
zdliraziiuji potrebu vcasné dia-
gnostiky  a  v€asného zahajeni
managementu symptomt. Casnéjsi
reSeni mU0Ze =zabranit nevratné
degradaci stavu. Mam ale urcité dny,
kld _je mi lépe a symptomy jsou
slabsi.

Mate néjaké osvédcené strategie
nebo pomicky, které vam pomahaji
zvladat symptomy?

Myslim, Ze jsem si béhem let Zivota
s chronickymi, omezujicimi one-
mocnénimi vytvorila urcCitou rutinu.
Snazim se ji dodrZovat a vim, Ze

funguje. Jde predevSim o pacing -
c}(liytfe rozkladat aktivity, efektivné
ridit energii a zvladat symptomy. Lé-
¢ebny plan mnoha osob s EDS za-
hrnuje  pacing v kombinaci
s medikaci, fyzioterapii a rGznymi
pomutckami - od ortéz aZ po po-
mucky pro mobilitu. Osobam s EDS
malokdy pomaha jen jedna metoda.
Proto je kombinovani vice terapeu-
tickych postupt pomérné Casté a za-
douci. Spousta z nich praktikuje pa-
cing instinktivné, aniz by védeli, ze
se jedna o pristup, ktery je v urcitych
pripadech doporucovan. Nesmim se
tzv. pretahnout, coz se muze stat
velmi rychle i u béZnych cinnosti.
Pouzivam mnoho pomiticek pro mo-
bilitu a dalSich kompenzacnich po-
mucek, které mi usnadnuji kazdo-
denni fungovani - at jde o Upravu
domacnosti, rizné pomucky pri pra-
ci v kuchyni, podava¢ predmeétd,
madla, nebo pomfticky pro mobilitu,
jako jsou hiilky, berle nebo vozik. Ak-
tualné mi nejivice pomaha elektricky
vozik. Zménil mi kazdodenni fungo-
vani a vyznamné zvys$il kvalitu Zivota.
S nim zazivam neskute¢nou svobo-
du, kterou ]potfebuji pro svij aktivni
zivotni styl. Poprve v Zivoté mohu
délat véci a Gcastnit se aktivit, které
jsem bez voziku délat nemohla.
Mohu sice do urcité miry chodit, je
to ale mozné pouze na kratké vzda-
lenosti a neobejde se to bez nasled-
ka. Chiize je pro mé velmi limitujici.

Setkala jste se s tim, Ze 1ékari nebo
vaSe okoli prisuzovali vaSe obtiZe
psychickym pri¢inam?

BohuZel ano. Setkavam se s tim nejen
ja osobné, ale i naSe komunita, a to
zejména v ramci zdravotniho systé-
mu. Toto je jeden z hlavnich davodd,
pro¢ nase cesta k diagnostice trvala
tak dlouho. Jak jsem jiZ zminila,
nanestésti zpochybnovani sympto-
mu melo u nékterych pacientll fa-
talni nasledky. V soucasné dobé exis-
tuje mnoho dtkaz( a studii, které
potvrzuji, Ze jde o systémovy
problém, coZ vyrazn€é pomaha pri
advokacni ¢innosti. V techto doku-
mentech je zaznamenano mnoho
pripadd, zejména Zen s EDS, pro kte-
ré byl takovy pristup osudny. Velmi
Casto jsem si rikala, Ze jeden
z moznych dtivodi je absence exper-
tizy. Vlastné jsem to tim do jisté mir

i omlouvala. V soucasné dobé vsa

zpétné vidim, Ze existuje zasadni
rozdil mezi absenci expertizy a ve-
domym ¢i nevédomym zanedbanim
péce. Absence expertizy je normalni,
neni v lidskych silach znat vSech
6-8 tisic vzacnych onemocnéni. Je
naprosto v poradku rict ,nevim‘, do-
hledat informace, popripadé odkazat
pacienta na nékoho, kdo ma v dané
oblasti vice zkuSenosti. Ale to se
v naSem pripadé ned€lo. Nebyli jsme
odkazovani jinam. Nebyla nam po-

skytnuta_adekvatni péce. Bylo nam
receno, Ze si potize vymyslime. Ze
vSechno je jen ,v nasi hlavé" Ze fy-
zické symptomy, které citime, nee-
xistuji. Diky spolugréci s genetikou
se dnes Cas potrebny k urceni dia-
gnozy V?’irazné zkracuje. Presto se
stale setkavame s tim, Ze nikdo ne-
chce pacienty s EDS pfijmout do
péce. Ocekava se, ze zodpovédnost
prevezme nekdo jiny — na jiném pra-
coviSti, v jiné nemocnici. To vede
k preté€zovani nejen samotnych pa-
cienti, ale i systému. Péce pod
jednou strechou zkratka neexistuje.
Lidé chodi z nemocnice do nemocni-
ce a hledaji, kde by mohli byt prijati.
A Casto se jim to ani nepodari.

Jak se ¢lovék vyrovnava s tim, kdyz
mu dlouhodobé nikdo nevéri?

Je to naro¢né. Z naSich zkuSenosti
v pacientske organizaci vime, Ze se
mnoho lidi zacne samo zpochyb-
novat stejnym zpusobem, jakym to
provadi systém. Lidé zacnou pre-
myslet, jestli jsou proZivané fyzické
symptomy realné, coz je velky
problém.

Kdy?z jste konec¢né ziskala potvrzeni,
Ze nejste jen precitlivéla a Ze vaSe

otiZe nejsou pouze ve vasi hlavé, co
Jste proZivala?

Citila jsem velkou ulevu. Ja jsem
o svych fyzickych symptomech nikdy
nepochybovala. Védéla jsem, Ze fy-
zické é)roje\iy, které mam, nejsou
v poradku a ze bych neméla byt v ta-
kovém stavu. Mozna se nékomu zda
zvlastni, Ze mizeme pocitovat tlevu,
kdyZ uslySime, Ze trpime nevyléci-
telnym onemocnénim - navic ta-
kovym, pro které neexistuje kauzalni
lécba. Je to vSak velky rozdil oproti
situaci, kdy vam je oznameno
onemocnéni, které necekate, pro-
toZe se treba citite dobre. NaSe ko-
munita ale Zila roky se symptomy,
pro néZ neméla vysvétleni. Proto
oznameni diagnézy ptinasi dlevu
a validaci.

Dostanete diagnézu a citite alevu -
co vas ceka dal?

To je dobra otazka. V idealni situaci
bychom byli predani do péce multi-
disciplinarniho tymu, ktery ale pro-
zatim neexistuje. Evropska refe-
rencni sit, pod které EDS spada,
nema u nas stale koncepéné
uchopenou péci pro toto onemocné-
ni. TakZe si kazdy po vlastni ose hle-
da specializace, které potrebuje.
U EDS je potreba dispenzarizace na
mnoha mistech - jde o vice nez deset
specializaci, kde bychom méli byt
pravidelné sledovani. Snazime se to
v ramci na$i organizace pacienttm
ulehc¢it a navazovat spolupraci s od-
borniky z riznych specializaci, kteti
EDS rozumi. Se spravnou diagnézou
také prichazi moznost zaridit si na-
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priklad Gpravu studia nebo pracovni-
ho prostredi, coz je pro mnohé za-
sadni.

Stava se, ze i po ziskani diagnozy
narazite na nepochopeni ze strany
zdravotnika?

Mam pocit, Ze se situace v po-
slednich letech velmi zlepSila a povée-
domi o EDS se zvySilo. Presto se
s nepochopenim obcas setkdvame.
Nékdy jde o velmi paradoxni situace.
Slychavame, Ze tfeba n€kdo na tuto
diagnézu ,neveri, nebo Ze je to
otrendy, diagnoza, tedy vyfa-
bulovana. Stale nerozumim tomu, jak
takova situace v mediciné jako
exaktni védé muiZe nastat.

Jaké mezery vidite v ceském
zdravotnim systému ve vztahu
k péci o pacienty s EDS?

Urcité je to v absenci multidiscipli-
narniho tymu a koordinované pece,
jak casto zminuji. Pé¢e neni cilena,
lidé absolvuji nespocet konzultaci
a zbyte¢nych vySetreni. V prvni radé
na situaci doplaceji pacienti, ve
druhé radé je nadmérné zatézovan
zdravotni systém. Existuje zde jasna
potifeba  efektivnéj§iho  systému
péce. Zatim se o ném opravdu neda
hovorit. Idedlnim reSenim by bylo
zavést koordinatory péce, kteri by
pacientim pomahali s organizaci
a zajiSténim efektivni péce.

Co byste doporudila lékarim, kteri
se s EDS setkaji poprvé?

Aby se nebranili diskusi a nasloucha-
li, co jim sami lidé s EDS fikaji. Svij
stav zname nejlépe a muzeme
v mnohém pomoct, pripadné dolozit
potiebné studie a informace.
Obecné by péce méla byt o spolupra-
ci, partnerstvi a vzajemném respek-
tu. Casy jednostranné lékarské auto-
rity a pasivniho pacienta by mély pa-
trit minulosti.

Zazila jste nékdy pristup zdravot-
nika, ktery vam skute¢né porozumél
a opravdu vam pomohl? Vcéem byl
jeho pristup jiny?
Ano, v mych 29 letech, kdyZ jsem za-
¢ala z mé pozice v pacientské or-
ganizaci navazovat spolupraci s od-
orniky rtznych specializaci. Pravé
u nich jsem se setkala s pochopenim.
Poprveé jsem zazila, Ze se nékdo
opravdu snazil na mou situaci podi-
vat  komplexné, pochopit ji
a spoleCné se mnou najit reseni.
V mych 29 letech se meé také poprvé
nékdo z odbornikil zeptal, jaky do-
pad to ma na kvalitu mého Zivota.
Diky tomuto pfistupu se mij Zivot
vyznamné zlepSil. Dostala jsem
spravhou medikaci a alespon
Caste¢né symptomaticky manage-
ment.
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Pokud se nemylim, jste samoplat-
kyni kompenzacnich pomiticek — jak
to finan¢né zvladate?

Ano, je to tak. Zivot s EDS je az neu-
nosné finan¢né narocny. Nejde jen
o pomﬁck%/, ale také o ruzné terapie,
nejcastéji fyzioterapie, u kterych po-
jiStovna hradi pouze velmi omezeny
pocet sezeni roCné, coz nestaci ani
na meésic. Dale jsou to doplatky za
medikace, rtzne doplniky, pomucky
nebo ortézy. Mnozi pacienti cestuji
za ruznymi druhy péce do zahranici,
ovSem v nasem pripadé je s propla-
cenim preshrani¢ni péce problém.

Znamena to tedy, Ze osoby s EDS ne-
maji narok na prispévek na zvlastni
l)omﬁcku nebo napriklad na inva-
idni vozik?

Pomicky, které bychom potiebovali
- nejcastéji elektricke voziky Ci elek-
trické pridavné pohony k me-
chanickym vozikiim, nam pojiStovna
neschvaluje. Ted se dari v nekterych
pripadech ziskat po dlouhych proce-
sech a odvolani napriklad me-
chanicky vozik. Ten je pro nas bohu-
zel ke kazdodennimu fungovani ab-
solutné nevhodny, zejména kvli dis-
lokacim a subluxacim ramen
a zvySené unavitelnosti. Nemohu
mluvit za v§echny pacienty s EDS, ale
vétSina z nas neni schopna se na me-
chanickém voziku samostatné pohy-
bovat. Ja sama nezvladnu ujet ani par
metrd.

Jak je to u EDS s narokem na inva-
lidni dichod a s prispévky na péci
a mobilitu?

Je to velmi komplikované. Onemco-
néni EDS samotné totiZz neni uve-
deno v ,tabulkach Ackoliv by to ne-
mélo hrat az takovou roli, ve vét§iné
pripadi stale propadame siti socialni
podpory. Ta je nam pravidelné zami-
tana, coz je velky problém. Zivot
s EDS ma tak na mnoh¢é velky socio-
ekonomicky dopad a nékteri se kvili
nedostatku podpory dostavaji do
velmi nelehkych zivotnich situaci.

V této souvislosti by mé zajimalo,
jaky Zivot proZivaji osoby s EDS
v zahranici?

Samozrejmé zalezi na tom, o jakou
zemi se jedna. Obecné ale mohu fict,
Ze ho maji vyznamné usnadnén, a to
diky pristupu ke komplexni zdravot-
ni a socialni péci. Jsem v kontaktu
s kolegynémi, které s EDS Ziji v ze-
mich, kde existuji celé kliniky a cent-
ra jen pro EDS. Poskytuje se zde péce
na miru, zaroven se socialnim pora-
denstvim, které pomaha vyridit soci-
alni podporu. Pacienti mohou vyuzi-
vat také ergoterapii, ktera zase po-
muze s vybérem spravnych pomi-
cek, a to i pro mobilitu, jako jsou vo-
ziky atd. Kvalita Zivota osob s EDS je
v zahranici vyss§i. Mé kolegyné maji

doma na vybér nékolik druht vozikd,
choditek nebo elektrickych pohona.
Mohou si tak na zakladé symptomi
zvolit vhodnou pomucku. Maji k dis-
pozici i osobni asistenci.

To zni jako pohadka. O kterych ze-
mich se konkrétné bavime?

Napriklad o Belgii, Francii, sever-
skych zemich ¢i Kanadé. Jesté bych
rada dodala, Ze u nas si vSe zarizuje-
me sami, tedy vlastnimi silami.
Pokud jde o pomtcky, asistenci a jine
sluzby, ve vétSiné pripadt si je také
sami hradime.

Pied ¢tyimi lety fste stala u zrodu
pacientského spolku Ehlers-Danlo-
suv syndrom a syndrom hypermobi-
lity. Co vas k tomu vedlo?

Tehdejsi situace u nas byla opravdu
tristni. O EDS nevédél temeér nikdo,
nebyly dostupné zadné informace.
S kolegyni jsme veédély, Ze zaloZeni
pacientské organizace je nezbytné.

Jaké aktivity vase organizace
podnika pro zvySovani povédomi
o EDS?

Po vzniku nasi pacientské organizace
nebylo mozné na internetu dohledat
ani jediny zdroj, ktery by nabizel
informace v Cestiné. Na zacatku pro-
to bylo naSim hlavnim cilem po-
skytnout vSem dileZité informace
v ceském jazyce. Kolegyné vytvorila
webové stranky, na nichz v soucasné
dobé najdete vsechny informace,
které mutzete v zivoté s EDS potre-
bovat. Poradame setkani, at uz online
nebo prezen¢ni, kde se lidé
s EDS mohou potkavat a sdilet ra-
dosti a strasti zivota se vzacnym
onemocnénim. Zaroven se vénujeme
zvySovani povédomi u odborné
i laicke verejnosti - napriklad dis-
tribuci informacnich letakd do ordi-
naci a nemocnic. Budujeme sit od-
bornikdi a specializaci, kteti {'sou
ochotni prijmout nasSe ¢lenky a Cleny
do péce.

Rada bych zdttaznila, ze EDS je
komplexni onemocnéni, které v ide-
alnim pripadé vyzaduje odbornou,
multidisciplinarni péci. Bohuzel nam
vSak stale chybi rada specializaci
i odpovidajici péce. Multidiscipli-
narni tym pro EDS zatim u nas nee-
xistuje. Lidé proto museji za jednot-
livymi  specializacemi  cestovat
do vsech koutli CR, ale také do za-
hranici, coz je velmi naro¢né.

Jakou roli ve vaSem Zivoté hraje pa-
cientska komunita — co vam dava?

Pacientska komunita hraje v mém
zivoté nesmirné dutlezitou roli. Zene
meé dopredu védomi, Ze mam
moznost posouvat véci k lepSimu pro
vSechny. Zaroven je pro mé pod-
statné, aby kazdy krok, ktery delam,

chazel nejen z mych osobnich
Xuéenosti, ale i ze zkuSenosti celé

komunity. V ramci pacientské ad-
vokacie se pohybuji jak v narodni, tak
i v mezinarodni komunité a musim
rict, Ze na evropské ¢i svétové arovni
jsem jeSté nepoznala podobné misto.
Je to spoleCenstvi, které neni zati-
Zzeno egem ani konkurenci. Je to
misto, kde se zaméfujeme pouze na
spolecné cile, spolupraci, nebo vy-
meénu zkuSenosti a dobré praxe. Je to
také komunita s vysokou mirou ex-
pertizy. Pacientska advokacie neni
védﬁ/ jednoducha. Tato komunita je
v8ak obrovskym zdrojem inspirace
a motivace. Pro mé - tedy pro osobu
zijici se vzacnym onemocnénim - je
to samozrejme misto, kde nachazim
porozuméni. Vim, Ze zde nemusim
nikomu zdlouhavé vysvétlovat muj
stav. VSichni si dokazi alespon
CasteCné predstavit, jak funguji
a jaké mam potieby, protoze mnoho
Qsob je ve stejné ¢1 podobné situaci.
Casto cestuji po Evropé pravé na
rizné vzdélavaci programy, konfe-
rence atd. Nemusim se obavat na-
ptiklad pristupnosti a vZdy se mohu
spolehnout na to, Ze vSe bude pfi-
zpisobeno mym moznostem.

Co pro vas znamena jmenovani
hlavni zastupkyni EURORDIS v EU
Disability Platform?

Je to pro mé obrovska Cest a zaroven
zodpovédnost. Byl mi dan v této ob-
lasti hlas, takze jsem mozna o trochu
vice slySet neZ ostatni. Proto musim
vzdy svij hlas a slovo pouzivat zod-
ovédné a s rozvahou. Jednat
uzitku celé komunity. A presné to
délam. Vzacna onemocnéni byla
dlouho povazovana za samostatnou
kategorii, ktera nespada do zdravot-
niho postiZzeni. Na evropské arovni
se ale jiz dlouha léta pracovalo usi-
lovné na tom, aby byla zahrnuta do
diskusi a rozhodnuti o zdravotnim
postizeni. Ostatné, jak vyplyva z po-
sledniho evropského prizkumu Rare
Barometer Survey, osm z deseti osob
se vzacnym onemocnénim Zije za-
rovenl se zdravotnim postizenim.
Velmi mé tési, Ze v EU Disability
Platform reSime témata, ktera jsou
dtlezita pro celou komunitu.

Vzdy jste méla jasny cil mluvit
o tom, ¢im jste si prosla. Co vas mo-
tivuje pokracovat dal?

Nejvice mé asi motivu{e, ze nechci,
aby dalsi lidé =zazivali to, co ja.
Dlouha cesta za spravnou diagnézou
byla extrémné naroc¢na. Neobesla se
bez zdravotnich nasledkd. Presto
v§echno si myslim, Ze mam Stésti.
Jsem tady a mohu o vSem mluvit
a véci meénit. Jak uz jsem zminila, né-
kteri lidé to Stésti neméli.

Jaké myty o EDS byste rada jednou
provzdy uvedla na pravou miru?

Stale pretrvava mytus, zZe za
onemocnénim EDS stoji pouze

Froblémy s klouby a zvySena flexibi-
ita pohybu. EDS je vSak komplexni
a zavazné onemocnéni, které ¢lovéka
vyznamné omezuje v bézZném Zzivote
a_jeho symptomy mohou byt i Zivot
ohroZujici.

Co by podle vas mohlo zasadné
zménit kvalitu Zivota lidi s EDS
u nas?

Rozhodné jiz zminény multidiscipli-
narni tym a adekvatni zdravotni
péce, propojeni zdravotni a socialni
oblasti, pristup k socialni podpore
a kompenza¢nim pomuckam.

Co byste si prala, aby verejnost
a zdravotnici o EDS védeli?

Ze vcCasna diagnostika a vcasny
symptomaticky management a lé-
Cebny plan meéni celou trajektorii
zZivota.

Mate néjaky osobni nebo profesni
sen, ktery byste v této oblasti rada
uskutecnila?

Mj velky sen za celou komunitu je
urCité vybudovat specializované
centrum pro EDS, kde by lidem byla
poskytovana opravdu komplexni
péce multidisciplinarnim tymem na
jednom misté. Vérim, Ze se nam to
jednou podari wuskutecnit. Velmi
Casto je mi pripominano, co vSechno
uz jsme jako pacientska organizace
za ty Ctyfi roky dokazali. Opravdu
jsme usSh dlouhou cestu. Ale ja pri
tom mnozstvi prace nemam
moznost se nad tim pozastavit a za-
myslet. Stale se totiz objevuji nové
vyzvy, za coZ jsem nesmirne rada.
Pokud srovnam tehdejsi tragickou
situaci s tou dnesni, je nesrovnatelné
lepsi. V soucasné dobé s nami spolu-
pracuje jiz mnoho odbornikl z riz-
nych specializaci, ktefi nam velmi
pomahaji. EDS se dostava do pove-
domi laické i odborné spolecnosti.
Jsme vice vidét, coz mé moc tési.
Rika se, Ze nejen praci Ziv je Clovek.
Na vas je vSak vidét, Ze vas to, co dé-
late, velmi bavi a napliiuje. Jak travi-
te svij volny cas?

Velmi rada cestuji, vyuzivam k nému
prakticky kazdou delsi volnou chvili.
Rada travim cas s rodinou a prateli,
mam rada kulturu, koncerty, diva-
delni predstaveni a spolecenské
akce. Rada travim cas v kuchyni, coz
je pro mé takova cinnost, u které
mohu nechat odpocinout hlavu.
Casto. mivam doma plno pratel.
Spole¢né varime a poradame rtizné
brunche a vecere.

Vyzaruje z vas pohoda, klid a opti-
mismus. Kde berete energii? Umite
se treba rozcilit?

Dékuji. Rozcilit se vlastné ani neu-
mim. Myslim si, Ze mam S$tésti, Ze
mam takovou klidnou povahu. Je to
také o urcité vnitrni jistoté. Vim, Ze

rizné narocné a necCekané situace
zvladnu, protoze s EDS si to po-
meérné pravidelné ovéruji. Beru po-
stupné den po dni, a pokud nastane

roblém, resim ho v klidu. Energii
cerpam vlastné i z toho, Cemu se
profesné vénuji. Vidim smysl v tom,
co délam, a kdyz vidim vysledky, na-
biji mé to. Energii beru nejen
ze zajimavych zazitku z cest a z ma-
lickosti kazdodenniho zivota, ale
také z odpocinku. To je pti mé ome-
zené energii nezbytnost, coZ moc
dobre vim. A také mam velké Stésti
na lidi, které mam kolem sebe.

EDS je vazné onemocnéni, které
Clovéka casto stavi do necekanych
a neprijemnych situaci. Presto jste
vesela, vtipna, Sirite kolem sebe
dobrou naladu. Je néco, co vas v po-
sledni dobé v souvislosti s EDS
rozzlobilo, pripadné potésilo?

Co se tyée EDS, hodné véci mé trégi
uz delSi dobu a témeér konstantné.
Predev§im jde o  systémové
problémy, které jsem zminila. V po-
sledni dobé mé ale velmi potésilo, ze
mé v ramci nasi pacientské organiza-
ce oslovilo hodné mladych zacinaji-
cich zdravotnich pracovnikt. Chtéji
s nami spolupracovat a hledaji
dostupné informace. Také nas
kontaktuji s tim, Ze u svych pa-
cientek a pacienttt maji podezieni na
EDS. Preji si jim pomoct, protoze tito
lidé uz dlouho bloudi systémem.
Diky tomu vidim, Ze zména se uz
opravdu déje.

Pri rozhovoru s pani Adélou Odriho-
ckou neslo jen o stroha fakta. Byla to
chvile, kdy se za diagn6zou Ehlers-
Danlosova syndromu objevil sku-
te¢ny zivot — s bolesti, nejistotou,
ale i nadéji, odhodlanim a virou ve
zmeénu. Jeji hlas neni hlasem osamo-
cenym - je ozvénou mnoha dalSich
lidi, kteti si preji byt slySeni. Zkuste
se na chvili zastavit a naslouchat.
Mozna pravé vase porozumeéni po-
miZe lidem s EDS citit se 1épe. Pro-
toze nékdy sta¢i malo — mit
otevrené srdce.

-g\
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=, Nadace
h Jedlickova
ustavu

eleny kolicek je ve sbirce Kolickovy den
symbolem propojeni zdravych lidi a lidi
s postizenim. Proc¢ ale prave koli¢ek?

Inspirovali jsme se skute¢nym pribéhem
byvalého studenta Skoly Jedlickova ustavu.
Jakub studoval na bézné zakladni Skole, kde byl
i pfes své postizeni integrovan mezi zdravé
zaky. V ramci vyuky méli i specialni hodiny
s psychologem a béhem nich probihaly rtizne
hry pro stmeleni kolektivu. Jednoho dne zaci
dostali kolicek, ktery méli co nejrychleji pri-
gnout na obleceni nékomu jinému. Jakub mél

¢hem chvile na své kosili 30 kolick®, nebyl
totiz dostatecné rychly...

Pro Jakuba to byl traumaticky zazitek
a dobre se zacal citit az v Jedlickové tstavu,
kam pozdé€ji nastoupil na stifedni Skolu.
Dlouhodobym cilem Nadace Jedlickova tstavu
je integrace déti s postizenim do vétSinové
spole¢nosti. V Jakubové pripadé se stal pravy
opak, za ktery mohla nedostate¢na osvéta
a komunikace - chyba ucitelky, psychologa
a neznalost spoluzaku.

KdyZ nam Jakub svij pfibéh vypravél, na-
padlo nas myslenku kolicku rozvést a z uz této
zkuSenosti s1 vzit to pozitivni. Stejné jako koli-
¢ek v Jakubové pripadé rozdeloval, mize
naopak spojovat a stat se symbolem Koli¢-
koveho dne. Tak jako spojuje rizné predmety,
muiZe symbolicky spojit i dva svéty - svet
zdravych lidi a svét lidi s postiZenim.

Podivejte se na rozhovor s Jakubem.

Hlavnim cilem Nadace JedliCkova ustavu je
maximalné podporovat mladé lidi se zdravot-
nim postiZzenim v samostatnosti, aby mohli
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vést co nejvice plnohodnotny zivot. Co je
plnohodnotny zZivot pro naSe klienty? Pro
nékoho to je mit vzdelani a praci, pro jiného
osamostatnit se od rodici a zkouset nové véci,
pro dalsiho vénovat se svym zajmtm, pratelim
a Casem si zaloZit rodinu. Pro zdravé lidi jde
0 naprosto bézné véci, pro osoby s handi-
capem o obtizné dosazitelny sen

Klientdm Nadace Jedlickova astavu prispi-
vame napriklad na bezbariérovou dopravu,
diky které mohou dojizdét do Skoly, nebo
na novy vozik, diky némuz se mohou samo-
statné pohybovat po mésté. Prispivame také
na osobniho asistenta, ktery lidem s handi-
capem pomaha pfi béznych tkonech - najist
se, umyt se, obleknout se nebo si zajit na na-
kup. Nadace Jedlickova tistavu pomaha témto
lidem diky svym darctim, partnerim a podpo-
rovateltim.

Nadace Jedlickova tstavu vénuje 100% vytézku
ze sbirky na podporu déti a mladeze s posti-
Zenim, takze si muZete byt jisti, ze Vas prispé-
vek bude vénovan dal v plné vysi. Sbirka bude
probihat na stanoviStich v Praze a dalSich
meéstech CR - ve vybranych stanicich metra,
obchodnich centrech, kavarnach a Skolach.
Mapka zde. Kolicek si lidé mohou koupit za
minimalni prispévek 50 K¢, coz odpovida na-
da¢nimu prispévku na 20 minut osobni asi-
stence. Pokud nemate moznost si koupit koli-
¢ek na nékterém ze stanovist, muiizete si o néj
napsat na e-mailovou adresu komunika-
ce@nadaceju.cz a my vam za prispévek 90 K¢
na transparentni ucCet Nadace Jedlickova
ustavu 350 350/5500 posleme kolicek postou.



https://nadaceju.cz/
https://kolickovyden.cz/o-sbirce/
https://kolickovyden.cz/letosni-sbirka/

ZDRAVOTNICKE PROSTREDKY

Cista intermitentni
| r katetrizace: roli hraje
| i spravny vybeér katétru

Cista intermitentni katetrizace
(CIK) je spolehliva metoda
vyprazdnovani moc¢ového méchyre,
ktera pomaha predchazet
zdravotnim komplikacim.
Klicem k jejimu dlouhodobému
a bezpeénému provadéni je volba
vhodného jednorazového katétru.

(red)

Co je Cista intermitentni katetrizace Diky stale hydratované vrstvé je po-
CIK je metoda, pri které se mocovy me- vrch stale vlhky. Katétr je pripraven
yT prav1de1ne vyprazdnuje pomoci k okamzitému pouziti bez nutnosti ak-
norazoveho sterilntho  katétru. tivace.
Cevka se zavadi pouze na nezbytné
dlouhou dobu a po pouziti se vyhodi. Bezpecnost na prvnim misté
Na rozdil od permanentniho katétru Katetry SpeediCath snizuji oproti ne-
tak neztstava v téle, coz snizyje riziko potazenym katétrtim riziko infekei mo-
infekci a umoznuje prirozen€jsi rezim covych cest, coz je jedna z nej-
moceni. Po dukladném _zaSkoleni Castejsich komphkac1 pri intermitentni
zdravotnikem ji mtZe bezpecné prova- katetrizaci. Jsou k dispozici ve vari-
dét sam pacient i vdomacim prostredi. antach pro muze, Zeny i déti a v raz-
nych velikostech, takze je mozné vy-
Troji ochrana diky technologii TACT brat presné takovy katetr, ktery vy-
Intermitentni kat_etry SpeediCath od hovuje individualnim potrebam uziva-
danské spoleCnosti Coloplast maji tele.
unikatni hydrofilni povrch vytvoreny ) _ - 5
pomoci technologie trojitého potazeni Cévky SpeediCath muZete vyzkouset
Triple Action Coating Technology  zdarma L o
(TACT). Ta zajiStuje troji ochranu citlive Pokud vam lékar doporucil Cistou
sliznice mocove trub1ce intermitentni katetrizaci, mtiZete si ka-
Trvale vazana vrstva pevné pfilne tetry SpeediCath VkaOUSGt zdarma.
ke katétru, a tim zabranuje Jeho VySy- Vice mformacn ziskate na bezplatne lin-
chani. ce péce o klienty Coloplast 800 100 416.

Kluzka a hladka vrstva snizuje treni
Sterilni mocCové katétry pro intermitentni pouZiti Spe-

pI‘l zavadéni i VY.]lmanl ¢imz minima- ediCath® jsou zdravotnické prostredky. Ctéte peclive
11Z11J€ riziko poranem mocové trubice. navod k pouziti a informace o bezpe¢nem pouzivani.
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https://produkty.coloplast.cz/produkty/pee-o-moovy-mchy/
https://www.cus.cz/pro-pacienty/diagnozy/zanety-mocovych-cest/
https://www.cus.cz/pro-pacienty/diagnozy/zanety-mocovych-cest/
https://www.coloplast.cz/pece_o_mocovy_mechyr/pece-mocovy-mechyr/prakticke-informace-pro-urologicke-pacienty/intermitentni-katetrizace/

K tichu | Katetina Kuldovd. Teodor. Johan. Olga. Plachy
chlapec, ktery se ocitl v prili§ hrubém svéte. Muz blizici
se stfednimu véku a potykajici se se Zivotem, v némz se
neciti dobre ani sdm sebou. Zena, jiz starnouci télo
a unavena pamét komplikuji kazdy novy den. Tti postavy
v riznych zivotnich etapach, s rozdilnymi osudy,
a presto je néco spojuje. V jejich nitru jsou prani i upfim-
na snaha zorientovat se v soudobém hlu¢ném svété
a ve vztazich s blizkymi. Ale svét jim jejich snaZeni
neulehcuje a dava najevo, ze néktera prani jsou nesplni-
telna... Jak docilit toho, aby vas spoluzaci neSikanovali,
kam se ukryt, kdyZ uplné neviditelnosti dosahnout
nelze? Jak prestat pit a priznat si, Ze pocet sklenek davno
presahl nenicivou miru? Jak ochranit vzpominky, zatim-
co pamét chatra? A jak to vSe zvladnout, kdyz clovéka
obklopuje osamélost? Podari se Teodorovi, Johanovi
a Olze najit vytouZené skulinky ticha?

Orakulum | Thomas Olde Heuvelt. Dvé déti, Luca Wolf
a Emma Reichova, spatfi za mlhavého zimniho rana pla-
chetnici z 18. stoleti. Nespatfi ji vSak na mofi, nybrz
na sousi, na holém poli. Na zadi oné podivnosti se skvi
napis Orakulum. Emma podlehne zvédavosti, na lod vy-
leze a vklouzne do podpalubi. A nikdo uz ji nikdy neuvidi.
Luca tone v rozpacich; chce se za ni vydat, ale vydésil ho

yraz, ktery se Emmé v poslednim okamziku mihl ve tva-
Ii. Zanedlouho zmizi dalSich jedenact lidi. Luca a jeho
matka se ocitnou v rukach tajné vladni agentury, ktera
ma radu otazek, zadné odpovédi a je odhodlana odhalit
tajemstvi lodi driv, neZ se spusti medialni boure. Tajem-
stvi je prinucen zkoumat i Robert Grim, specialista
na okultni zalezitosti se zvlastni minulosti a zna¢nou
averzi k autoritam. Zvolna zac¢ne vychazet na svétlo, zZe
s plachetnici je spjata minulost, ktera by méla zlistat
spat...

Alchﬁmista | Paulo Coelho. Alchymista se dockal komik-
sového zpracovani ve stylu manga! Nejvétsi brazilsky
bestseller v§ech dob laka nové ¢tenare i tii a pil dekady
od prvniho vydani. Nejnovéji se dockal komiksové adap-
tace, ktera znovu zdarile vypravi takrka pohadkovy Eri—
béh o cesté Span€lského pastyie za zakopanym pokla-
dem, vychazejici z pribéhu o splnéném snu ze sbirky Ti-
sic a jedna noc. Jde zaroven o vyzvu k naplnéni vlastniho
osudu i poznanim posvatnosti svéta, v némz Zzijeme.
Na cesté za onim dvoji J)Okladem, plné zkousSek a di-
lezitych setkani, je tfeba dbat vSech znameni a s neusta-
lou trpélivosti a odvahou (jako alchymista sledujici
promeénu obycejného kovu ve zlato) pretvorit samu svou
osobnost.

CTENARI DOPORUCUJIL: Ona | Zuzana Hol¢ikova. ,Nékdy nam
zivot nalozi vic, nez bychom si zaslouzili. Pokud ale mame na-
deji, neni nic ztraceno. Tato knizka
matky a dcery. Je hodné bolava, ale krasné a ¢tivé napsana. Au-
torka na strankach vykresluje bolest, beznadéIi(, zradu, ale za-
roven to vSe dava do kontrastu s odvahou, laskou, uprimnosti
a oddanosti. To je néco, co mé moc bavilo. Fandila jsem ma-
mince i dcefi, aby po tom vSem, ¢im si prosly, nasly klid a pro-
zily Stastny zivot. (M. H.)
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pravi osudy dvou Zen -

50 let pliziveé vpred | Etc... Skupina
slavi neuvéritelnych 50 let na scéné
a hudebnici se rozhodli vyroci pripo-
menout nejlepS§im moznym zpuso-
bem: koncerty a Zivou nahravkou.
Sice tentokrat bez Vladimira MiSika,
ale stale vérni svému zvuku a energii,
ktera je i po letech fascinujici.

O slunovratu | Hradistan, Jan Skacel.
Legendarni 2CD z roku 2025
v novém baleni - rozkladacim Ctyr-
listém digipacku. Album vzniklo
ve spolupraci Jitiho Pavlici a Prazské
komorni filharmonie. Jedna se o ko-
lekci tradi¢nich ceskych lidovych
pisni pravé v apraveé Jiriho Pavlici.

Black Jack | Arakain. Legenda se vra-
ci a vydava v roce 2025 reedici kul-
tovniho alba Black Jack! Treti studi-
ova nahravka z roku 1992 patfi k za-
sadnim milnikim kapely. Prinesla
syrovéjsi a zaroven melodic¢téjsi tvar
Arakainu, s hity jako Black Jack, Za-

omen ¢i Kolonie termitd. Album, na

terém excelovala sestava Ale$
Brichta, Jiti Urban, Zdenék Kub, Mi-
roslav Mach a Marek Zezulka, do-
dnes patfi mezi fanousky k nejobli-
benéjsim. Reedice prinasi kompletné
remasterovany zvuk ze studia SONO
Records s maximalnim drazem
na autenticitu a soucasné standardy.

Zdroje a foto: kosmas.cz, csfd.cz

EOS: Ja, Claude
Monet | rezie Phil .
Grabsky. Pribéh

Clauda  Moneta,
jednoho z nej- |
slavnéjsSich umeélca |
vSech dob, vy-
pravény f'eho
vlastnimi  slovy.
Prostrednictvim

dopist a dalSich
osobnich pisem-
nosti prinasi film svézi pohled na
muze, ktery svym obrazem Imprese,
vychod slunce stal u zrodu impresio-
nismu a stal se patrné nejvlivnéjsim
umeélcem 19. a pocatku 20. stolet.

Happyend | reZie

Neo Sora. Tokio
blizké budouc-
nosti. Ve mésté,
kde se pod povr-
chem kazdo-
dennosti  skryva

strach z katastroty,
stoji dva kamaradi
na prahu dospé-
losti. Posledni dny
sladkého dospivani
ale narusi jeden
hloupy Zert - ze Skoly se stava vé-
zeni a svét, jak ho znali, se rozpada.

Dokaze jejich pratelstvi prezit
represivni rezim i nastupujici
vaznost dospélého Zivota?

Velka odvazna

nadherna cesta |
rezie Kogonada. Co
kdybyste _ mohli
otevrit dvere, pro-
jit jimi a znovu
prozit zasadni
okamzik ze své
minulosti? Sarah
(Margot  Robbie)
a David (Colin
Farrell) jsou neza-
dani cizinci, kteri
se potkaji na svatbé spolecného prite-
le a prekvapivym fizenim osudu se
brzy ocitnou na Velké odvazné nad-
herné  cesté:  zabavném, fan-
tastickém, rozsahlém spole¢ném
dobrodruzstvi, kde mohou znovu
rozit dialezité okamziky ze své minu-
osti, najit vysvétleni, jak se dostali az
tam, kde jsou ted.. a mozna, Ze
i dostanou Sanci zménit svou bu-
doucnost. Colin Farrell (David) film
Eopsal jako ,magicky realismus", ja-
ousi cestu ke ,svétlu”,

Svobodna viile | Sam Harris. Existence svobodné vile je
natolik presvédciva iluze, Ze lidé jednoduse odmitaji uve-
fit, Ze by tomu mohlo byt jinak. Sam Harris ve sve knize
kombinuje poznatky neurovédy a psychologie, aby tuto
iluzi s kone¢nou platnosti odmitl. Ve strucném, presto
obsahové bohatém textu najdeme dikazy na obhajobu
tvrzeni o neexistenci svobodné vile. Je tedy predstava
o nasi svobodné vili jen iluze, kterou si hyckame, protoze
nam prinasi dobry pocit, nebot se tim tak stavime na pie-
destal, na rovenl boht? Harris s pomoci filozofickych
a védeckych dikazt zaloZenych na radé vyzkuma argu-
mentuje, Ze pokud prijmeme za sviij nazor, Ze to nejsme
my, kdo je zdrojem naSich mg@lenek a ¢int, pocitime
velkou svobodu. Ve svém dusledku by tato zména naSeho
mySleni mohla, a méla, zménit zptsob, jakym premyslime
o téch nejdilezitgjsich vécech v Zivote. Nejsou tedy
predkladané Harrisovy argumenty prili§ kategorické?

Nexus: Struéna historie informacnich siti od doby ka-
menné po Al | Yuval Noah Harari. ,Knihy Sirily skvélé
myslenky, ale i myty. Algoritmy nam usnadnily praci,
a pak nas poStvaly proti sobé.” Nejc¢tenéjsi historik sou-
Casnosti zkoum4, jak informacni toky utvarely svét: od
doby kamenné pres kanonizaci Bible, hony na carodé€jni-
ce, stalinismus a nacismus az po aktualni vzestup popu-
lismu a Al Harari ukazuje, Ze lidstvo ziskalo obrovskou
moc prostiednictvim budovani rozsahlych informacnich
siti. Vysvétluje, jak je rtizné spolecnosti a politické sys-
témy vyuzivaly k dosazeni svych ciltii upevnéni poradku.
A proc je dnesni informacni revoluce radikalné odlisna -
a mnohem nebezpecnéjsi - nez vSechny predeslé. Jaké
volby stavi pred lidstvo existencialni riziko v podobé net-
navné, ale chybujici AI? Dozvite se: Vira, Ze svobodny tok
informaci automaticky vede k pravdé, neodpovida sku-
tecnosti. Nas sklon vytvaret bez rozmyslu mocné entity ne-
zacal s Al ale s vynalezem ndbozZenstvi atd.

Astronom a ¢arodéjnice: Jan Kepler a jeho doba | Ulinka
Rublack. Jan Kepler (1571-1630) E]e v§eobecné znam pre-
devsim jako astronom, jenz sehral nejdalezitéjsi tlohu
ve védecké revoluci prelomu 16. a 17. stoleti. Proslavil se
svymi objevy ohledné pohybu planet. V knize Astronom
a carodéjnice ale nevystupuje pouze jako védec, nybrz
predevsim jako ucCenec, ktery se na vrcholu své kariéry
pokusil v roce 1615 vyvinit svoji matku Katerinu z obvinéni
z Carod€jnictvi, Samotny inkvizi¢ni proces trval dlouhych
Sest let a skoncil mat¢inym propusténim. Autorka EOJala
tento pribéh jako zpusob vhledu do proménujiciho se
rané novovekého svéta v némeckém protestantském
prostredi.

Ukazka z Predmluvy: Pii podrobné rekonstrukci pii-
padu Kateriny Keplerove se Zivot v luteranském vévodstvi
a jednom z tamnich mestecek vyjevuje jako pod lupou. Pri-
pad Kepler patri k nejlépe dolozenym carodéjnickym pro-
cestim v Némecku. Diky ucasti jejitho slavného syna se
ve statnim archivu uchovavaji od svého objeventi v roce
1820 dva velké neporusené baliky zaznamil. Prostredi,
v nemz Katerina Zila, je navic mimoradné dobre zdoku-
mentované. Jeji svét a jeho nazory diky tomu mizeme vy-
kreslit obzvldst presné. Zaroven muzeme dpocho it, co tehd
bylo pro vSechny diilezité: Jak se prosti lidé Zivili, stravovali
a vychovdvali déti, o co usilovali, jak Tesili spory, jak si
utvareli ponéti o nadptirozenu nebo jak pripravovali léRy.

Svobodna viile

Yuval Noah
Harari .

> )

Nexus

Ulinka Rublack
Astronom
a carodejnice

Jan Kepler a jeho doba

Al

vozka.org 23



Kouzelna stranka
}T Kristyny Sopouskové

*
% *
*

Co je nejvétsim handicapem
princezny Elsy, pravoplatne
dédicky a budouci kralovny
arendellského tranu?

Ahoj, Rrdsné princezny a vzneSent princové,

Jisté jste zvédavi a touZite se dozvédét, odkud pochdzeji mé
schopnosti a proc¢ jsem naRonec predala trin naseho Rrdlovstvi
své mladsi sestie_Anné.

Prdvé to se stalo mym nefvétsim trapenim i mym handicapem.
Se svymi magickymi schopnostmi jsem se ug narodila a upiimné
feceno mi nikdy nepiisobily Zddné starosti ani souZeni — aZ
do chvile, Rdy jsem pii hie nestastnou ndhodou vazZné poranila
svou milovanou mladsi sestficku Annu.

Od té chvile jsem byla kyili bezpeci vsech na dlouhd [éta
uvéznéna v jediné mistnosti, nesméla jsem vychdzet ven
a musela jsem drZet své emoce na uzdé. To mé vsak, velmi
rmoutilo. Trdpila jsem se nejen tim, co jsem zpisobila své
sestte, ale také tim, pro¢ vlastné ty proklaté schopnosti mdm.
»Neprosila jsem se nikoho o nic takového, pro¢ mi tedy daly
sudicRy do vinku tak nestastny dar?“ Nechtéla jsem si ug ani
se svou sestrou hrdt. A tak jsme Zily kaZdd oddélené.

Po letech odloucenti jsem Ronecné vysla ze svého vézeni, abych
se ujala spravy svého Rrdlovstvi. Anna se ale nedoRdzala smifit
s tim, Ze jsme nebyly tak dlouho spolu. Jednou veler to
nevydrzela a strhla mi rukavici. Tim nevédomky odhalila mé
tajemstvi a jd ve vzteRu nechténé zmrazila celé Rralovstvi.
Pred velikou ostudou a hnévem rozvdsnénych davii, Rteré vedl
princ Hans, jsem utekla do lesii. Tam jsem za pomoci svych
schopnosti na odlehlé louce vystavéla nddherny ledovy paldc.
Byla jsem ze vseho rozcilend, vyvedend z miry a zmatend.
Abych uZ nikomu nemohla svymi schopnostmi ubliZovat,
uzavrela jsem se ve svém paldci.

Anna se mne vSak, vydala se svymi pidteli obétavé hledat.
Pravé diky ni jsem si uvédomila, Ze mit odlisné schopnosti a byt
Jjiny neznamend nic zlého. Ona mé zRrdtRa prijimala takovou,
Jjakd jsem byla uZ od malicka.

Stdle mé ale tripila zdhada mych schopnosti. Odhalit
a rozlustit se mi ji podafilo aZ v druhém dile naseho filmu.
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Objevte svét fantazie,
kde se princezny
sméji, draci Iétaji

a kazdé slovo oziva.
Pribéhy z pera
Kristynky, ktera
dokaze proménit
stranku v kouzlo.

Volal mé nezndmy hlas, Rtery mi stdle znél v hlavé a pisni mé
stale ldkal R zalarovanému lesu. Jako by mi néco stdle
naznacoval. Dlouho jsem nemohla pochopit, co se mi tim snazi
sdélit. Pravé v tomto lese jsem ale nakonec nasla odpovédi
na vSechny své otdzky: odhalila jsem straslivé tajemstvi nasi
rodiny. Slo o ddvnou Kfivdu, Které se mij déd dopustil
na lesnich bytostech, obyvajicich tento les ddvno pred lidmi.
Se se svymi vojdky spdchal hrizny cin — vyvraZdéni témév
celého ndroda téchto bytosti.

Jako trest za tento zlocin byli potrestdni jeho potomci,
Ronkrétné jd, kdyz mi byl do vinku ddn ledovy dar, se Rterym
Jsem si zpocdtku nevédéla rady. Teprve v lese mi doslo, Ze privé
tento dar musim vyuZit R ochrané vSech lesnich bytosti.

Proto jsem se nakonec dobrovolné vzdala své pozice ndslednice
triinu a roli budouci Rrdlovny prenechala své sestte, Rterd po
boku svého milého Christofera dokdZe vlddnout spravedlivé
i bez magickych schopnosti, a to s podporou nasich pritel.

11. obr. (Copilot)

Ach, zase ctyri kola

v ordinaci!

api§ o tom! nabadal mé pritel Stefan. Je na voziku

N a preseda z ného velmi tézce, ale sofistikované, vyuzi-

vaje sve télo a koncetiny podle zakonti mechaniky jako

paky a zavazi. OvSem nékdy to nejde a musi mu pomahat jeho

doprovod nebo oSetujici personal ambulanci. Tim pramérny

Setfovaci ¢as na f'e notlivého pacienta bobtna. Stefan ma

ale velmi moderni elektricky vozik s elektricky ovladanou vys-

kou sedu a sklapéni opérkar zad. Je to nepostradatelny po-

mocnik. Chybi mu jen zabudovany umeély inteligent, ktery vo-
zik odstavi a pristavi sam.

Zejména u zubafe, pokud se se svym druhym ja
do mistnosti vejde, mtze giice ne vzdy) zstat na tomto vyna-
lezu a nastavit ho do polohy zubolékarského kresla. Podobné
je tomu na o¢ni klinice, kam si chodi pro bioinjekce do sklivce.
Tam uz jsou sestra i 1ékar zasvéceni do ovladani voziku. Stefan
uz ale zazil n€kolik stresujicich situaci, kdy zdravotnici bez-
radné zkoprnéli, nevédouce, jak s_pacientem manipulovat,
aby jej dostali k vySetfovacim pristrojim, na lehatko ¢i
ke stinitku rentgenu. Tehdy se ujimal instruktaze, jak zapar-
kovat prazdny vozik a jak presednout, aby mohl byt vySetren,
Dokonce ztrapnil sestru pripominkou, ze jejich vySetrovaci
lehatko je vyskové nastavitellr)lé pedalem, takze se‘glaéka jeho
voziku a lehatko se spojily ve stejné vysce k bezpe¢nému pre-
stupu jako dvé kosmicke kabiny.

OvsSem zazil i moment, kdy se sebevédoma, energicka
sestra dravé chopila joysticku voziku, takZe ji jen tak tak za-
branil nejen ve zdemolovani ordinace, ale také v mozném
vlastnim urazu.

Prijemné vSak byl prekvapen na ORL, kde asistentka ozna-
mila ¢ekarneé, Ze vozickare osetruji prednostné. Asi zasvécené
s védomim, Ze dlouhé ¢ekani jim vzhledem ke specifice vylu-
¢ovani nesveédci, i kdyz WC je tam tzv. bezbariérové.

Stefan mi také ukazal néJlezy, ve kterych byla douska vyse-
tfujiciho lékare: pacient na voziku, nebylo moiné provést
dokonalé vysetrent.

LAlibismus,* rekl. ,,Byl jsem ve stejné poloze, jako kdyz
jsem presedl na lehatko.” Od té doby se snazi, byt s namahou,
presedat, aby dousce zabranil. _

U postarsi oftalmolozky Stefan slySel poznamku, Ze
dneska je takovych tady tolik a mame jeSté spoustu ob-
jednanych... Jisté, téZce pohyblivy pacient a jeSté se svoji inva-
karou - to je pro personal ordinace pozitek. Kdyz se zeptal,
kdoZe jsou ti takovi, poradila mu lékarka dirazné, aby radéji
chodil na o¢ni kliniku, kde maji pristroja vic a jsou umistény
ve vetSich vySetfovnach, protoze u ni je [in"ostor maly a musi
se sem vejit s veSkerou technikou. Zavrhl pocit, Ze ho ma za
ping-pongovy micek a odjel na kliniku. Ping!

Na oc¢ni klinice byl perfektné doSetren a diagnostikovan
s upozornénim, ze vzhledem k charakteru potizi ted uz nadale
bude chodit na kontroly k obvodnimu ocafi. Kruh se uzavrel.

Pong!

%véem v téchto situacich neexistuyji bariéry pouze v ne-
informovanosti zdravotnik nebo malych rozmerech ordinaci
a ¢ekaren (kvlli men$imu najmu), ale i v rozdilném vnitfnim
postoji ke ctyrkolovym pacienttim. Pribyva jich podobné jako
téch o holich a berlich a zadny z nich nemuze soutézit o nej-
rychlejsi skok z voziku na lehatko nebo o skvéle zvladnutou
piruetu pred Stitem rentgenu.

Oba tabory vSak mohou soutézit o vétsi trpélivost,
vlidnost a zamlcovani podrazdénych poznamek, které nikdy
nic nedokazaly urychlit. SpiSe naopak.

Ivan Jergl
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SKUPINA CEZ A NADACE CEZ

V Roznove maji nove

oV

viceucelove hriste.

e

rrrrr

Je kompletné€ bezbari¢rove g

Viceuceloveé hristé slouzi

v Roznové jako diulezité centrum
pro sportovni a spolecenske
aktivity obyvatel vsech vékovych
skupin a nejen pro mistni
sportovni kluby. Nadace CEZ
projekt podporila éastkou

250 tisic korun.

—_— NADACE CEZ
odporuje
1L realizaci projektu
NADACE CEZ VOZKA.
Dékujeme!

tenisovem kurtu v blizkosti

télovychovného a sportovni-
ho zarizeni. Multifunk¢ni hristé na-
bizi S§irokou $kalu sportovnich
moznosti a podporuje rozvoj ruz-
nych sportovnich dovednosti, zajis-
tuje zabavu nejen pro déti, ale
i pro dospélé. Na hristi se d4 hrat
nohejbal, volejbal, streetball, mala
kopana, tenis a probihat tam mtze
vSestranna sportovni ptiprava. Z pri-
spévku je hrazeno také vybaveni
hristé¢ a jeho montaz, osvétleni,
zemni prace, tpravy terénu a vybu-
dovani povrchu hristé vcetné ba-
revného znaceni.

,Vybudovanim hfisté podporuje-
me aktivni traveni volného casu -
vzniklo zde misto, kde se setkavaji
déti, mladez i dospéli a smysluplné tu
travi volny Cas. Snazime se prispét
k posileni komunitniho Zivota v obci
a také zlepsit kondici a zdravotni stav

H risté vyrostlo na pavodnim
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naSich obyvatel. Nadaci CEZ proto
dékujeme za jeji podporu,‘ rika
Zbynék Prochazka, starosta obce.
»Realizace tohoto projektu ma vy-
znamny pozitivni dopad pro nasi
obec: zlepsi sportovni infrastrukturu
a prispéje k celkovému rozvoji obce
a zvySeni kvality Zivota mnaSich
obyvatel. Tento %r()&'ekt je investici
do zdravi, pohody a socialni
soudrznosti obyvatel obce RozZnov,’
upresiiuje starosta obce.
S portovisté je pristupné Siroké
vefejnosti, umoziuje pristup
i handicapovanym - je kompletné
bezbariérové. Mimo Siroké ve-
rejnosti a zejména mistnich obcant
bude hristé vyuzivano i mistnimi
a okolnimi sportovnimi kluby. Jeho
provoz bude zabezpecen spravcem
sportovnich zarizeni v obci, ktery se
mimo jiné stara o provoz mistni
sokolovny. Na zacatku sezony bude
vyhotoven cCasovy rozpis vyuZziti

hfisté jednotlivymi spolky a_kluby,
volny Casovy prostor bude urcen §i-
roké verejnosti z rad mistnich i ob-
¢ant z okoli.

Obec Roznov lezi v okrese Na-
chod nedaleko mésta Jaromeér s pri-
bliéngm poctem 380 obyvatel. V obci
plisobi SPOH(% TJ Sokol a Sbor
dobrovolnych hasicti RoZnov.

Vystavbu  détskych, volnoca-
sovych i seniorskych hrist podporuje
Nadace CEZ uz od svého zaloZeni
v roce 2002. Jednou z podminek je
dlouhodoby provoz htist a dokladani
jejich stavu.

Nadaci CEZ zalozila energeticka
spolecnost CEZ v roce 2002, aby za-
streSila svou darcovskou ¢innost.
Nadace podporuje nékolika gran-
tovymi programy socialni, kulturni
a sportovni projekty a aktivné spolu-
pracuje s regiongl. Vysi rozdélenych
prispevkl se radi ke Spic¢ce nadaci
v Ceské republice.
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https://www.nadacecez.cz/



https://www.youtube.com/watch?v=dF0Ns0g45-k&feature=youtu.be



https://www.mojemedicina.cz/akce-vzdelavani/podcasty/nesmazatelni.html
https://www.mojemedicina.cz/akce-vzdelavani/podcasty/nesmazatelni.html
https://www.mojemedicina.cz/pruvodce-pacienta/diagnozy/spinalni-muskularni-atrofie.html






https://www.pomocnetlapky.cz/
https://www.vozickari-ostrava.cz
https://mzd.gov.cz/
https://www.sivak.cz



https://www.horizont-nare.com
https://kpostrava.cz/category/skupina/sociopoint/
https://fandimestejne.cz/









https://vida.cz/navstevnici
https://vida.cz/expozice/planeta
https://vida.cz/expozice/civilizace
https://vida.cz/expozice/clovek
https://vida.cz/expozice/mikrosvet
https://vida.cz/expozice/detske-science-centrum
https://vida.cz/expozice/venkovni-expozice






https://www.ok-tourism.cz/tipy-na-vylety/tipy-na-vylet/vylety-bez-barier/
https://www.ok-tourism.cz/tipy-na-vylety/tipy-na-vylet/vylety-bez-barier/
https://www.ok-tourism.cz/propagacni-materialy/



https://jenda.mpsv.cz/
https://www.ligavozic.cz/poradna/






https://www.ostrava-bezbarier.cz/



https://nrzp.cz/poradna/
https://www.zakonyprolidi.cz/cs/2012-89#f4582169
https://www.zakonyprolidi.cz/cs/2012-89#f4582169
https://www.zakonyprolidi.cz/cs/2012-89?text=%C2%A7%201017%2089%2F2012#f4582181
https://www.zakonyprolidi.cz/cs/2012-89?text=%C2%A7%201017%2089%2F2012#f4582181
https://nrzp.cz/poradna/
https://www.zakonyprolidi.cz/cs/2012-89?text=%C2%A7%201017%2089%2F2012#f4582169
https://www.zakonyprolidi.cz/cs/2012-89?text=%C2%A7%201017%2089%2F2012#f4582169



https://www.zakonyprolidi.cz/cs/2009-359#f4031909
https://www.zakonyprolidi.cz/cs/2009-359#f4031909
https://nrzp.cz/aktuality/
https://czp-msk.cz/nase-sluzby/odborne-socialni-poradenstvi/poradna-pro-osoby-se-zdravotnim-postizenim-opavsko-a-bruntalsko/



https://czp-msk.cz/nase-sluzby/odborne-socialni-poradenstvi/poradna-pro-osoby-se-zdravotnim-postizenim-novy-jicin/
https://czp-msk.cz/nase-sluzby/odborne-socialni-poradenstvi/poradna-pro-osoby-se-zdravotnim-postizenim-ostravsko-a-frydecko-mistecko/



https://mikasazs.cz/



https://www.hurt-e.cz/

