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Asociace muskularnich dystrofikd v CR, ktera sdruzuje postizené muskularni dystrofi
(tzv. myopatii) a dalSimi nervosvalovymi nemocemi, je celonarodni nevladni neziskova
organizace plsobici v Ceské republice. Muskularni dystrofici pati k nejtize postize-
nym, mnozi jsou odkazani na pouzivani voziku a na pomoc jinych osob se v8emi nega-
tivnimi dusledky, které z této skutecnosti vyplyvaiji.

Asociace muskularnich dystrofikG prosazuje specifické zajmy a potfeby svych clend.
Pofada rehabilitané vychovné kurzy, rekondi¢ni ozdravné pobyty, seminafe, S8achové
turnaje atd. Spolupracuje se zdravotnickymi institucemi a se zahrani¢nimi asociacemi
obdobného charakteru, které dnes existuji ve vétSiné zemi svéta jako vyznamna sou-
¢ast v boji proti nervosvalovym chorobam a jejich nasledkim. Poskytuje téZ socialné
pravni poradenstvi a jinou pomoc svym ¢lentim.

Dulezitou soucasti ¢innosti Asociace muskularnich dystrofik(l je vydavani ¢lenského
Casopisu ZPRAVODAJ AMD, ktery vychazi tvrtletné a poskytuje informace ¢leniim jak
z oblasti vlastni ¢innosti AMD, tak i z oblasti Iékafské védy a vyzkumu nervosvalovych
chorob. Casopis pfinasi také novinky ze zahraniéi, jeZ souviseji s nervosvalovymi ne-
mocemi, a je zakladem pro vzajemnou vyménu zkuSenosti a nazoru postizenych.
Cilem AMD v CR je trvale sledovat a pomahat Fesit Sirokou problematiku postizenych
nervosvalovymi nemocemi vCetné déti a mladeze. Tato Cinnost je financné znacné
nakladna a zavisi na podpofe vefejnosti.

V8em darcim a sponzorim pfedem dékujeme.

NaSe adresa:

Asociace muskularnich dystrofikt v CR
Petyrkova 1953/24, 148 00 Praha 414
tel./ fax: 272 933 777,

webova adresa: Www.amd-mda.cz, email: info@amd-mda.cz

Kancelar: Petyrkova 1950/18 (suterén), 148 00 Praha 414

Utedni hod.: Po 9:00 — 12:00, 15:30 — 18:00, Ut, Ct 13:00 — 16:00 hod,
St 15:00 — 18:30 hod

Upozoriiujeme na zménu ufednich hodin!!!
V dobé nepfitomnosti volejte na tel.: 722 946 323

Cislo konta: Komeréni banka, Praha 4: 30333041/0100


http://www.amd-mda.cz/
mailto:info@amd-mda.cz

UVODNI SLOVO

Vazeni ¢tenari,

dostavate do rukou posledni vydani Zpravodaje v tomto roce. Nejprve
bych se vSak chtél zminit o vysledcich voleb do vyboru a vykonného
vyboru AMD. Bohuzel ucast nebyla valna. K dneSnimu dni mame ofici-
alné 327 ¢lendl, a jak uvidite dale v ¢lanku o zasedani vyboru, volilo
pouze 66 z nich. Je to malo, co si budeme namlouvat. Pfestoze jsme
do kazdého Cisla vlozili obalku s pfedtiSténou adresou, a stacilo jen
vystfihnout volebni listek, nalepit znamku a odeslat, splnilo tuto ,povin-
nost“ ¢lena malo z Vas. Pfemyslel jsem o tom, pro¢? Jestli je socialni
situace v nasi spole¢nosti takova, zZe lidé uz nemaji ani na tu znamku,
nebo je nase &innost tak nezajimava, & opravdu nemame ani na chvil-
ku ¢as, abychom si precetli informace o kandidatech. Nevim. Uz
v minulosti se potvrdilo, kdyz jsme se vas ¢len(i dotazovali, jestli byste
chtéli uskutecnit néjaké setkani, nebo jaké nové akce by Vas zajimaly,
tak takika nikdo nezareagoval. Bez Vasich nazoru a pfani se tézko
mulzeme pustit do novych projektld. Véfim, Ze se tato situace
v budoucnu zméni k lepSimu.

Do Zpravodaje jsme zaradili opét jeden z pfibéhu naSich &lend, nové
informace z problematiky svalové dystrofie, nékolik zajimavosti a pfi-
hlasky na rekondicni pobyty.

Rad bych vSak upozornil pfedev8im na ¢lanek o oCkovani, ktery jsme
prevzali od AIFP (Asociace inovativniho farmaceutického pramysilu).
Jde o myty a skuteCnost, které panuji ohledné ockovani. V dnesni
dobé se vytvafi dojem, Ze ockovani je spiSe ke Skodg&, a Zze bez olko-
vani jsou lidé zdravéjsi. Svij vlastni nazor si mlzete vytvofit po precte-
ni tohoto ¢lanku.

Vazeni Ctenafi, pfeji Vam krasné a pohodové Vanoce a v novém roce
hodné Stésti.

Zdenék Janda
predseda AMD



DULEZITE KONTAKTY

Socialni poradenstvi vam poskytujeme v kancelafi AMD:

Ufedni hodiny:

pondéli 9:00 —12:00 a 15:30 — 18:00
utery  13:00 - 16:00

stfeda 10:00 — 13:00 a 15:30 — 18:30
¢tvrtek 13:00 — 16:00

patek zavieno

Tel.: 272 933 777, mimo tyto hodiny pak na tel.: 722 946 323 — |veta Jelinkova
Se svymi dotazy se muUzete obracet i pisemné na adresu kancelare:

AMD v CR, Petyrkova 1953, 148 00 PRAHA 4 — Chodov nebo

e-mailem na: info@amd-mda.cz, webové stranky: www.amd-mda.cz

Odborna pracovisté:

PRAHA

MUDr. Radim Mazanec, Ph.D.

Vedouci lékaf neuromuskularni poradny FN Motol

V Uvalu 84, 150 06 Praha 5

Tel.: 224 436 866, E-mail: radim.mazanec@email.cz

doc. MUDr. MiluSe Havlova, CSc.
Neurologicka klinika 1. LF UK a VFN
Katefinska 30, 120 00 Praha 2

Tel.: 224 965 052

BRNO

MUDr. Stanislav Vohanka, CSc., MBA

Zastupce prednosty Neurologické kliniky pro LPP FN Brno
Jihlavska 20, 625 00 Brno

Tel.: +420 532 232 502, fax: +420 532 232 249

E-mail: svohanka@fnbrno.cz

PFi objednavani na vySetfeni mize dojit k situaci, ze v nékterych pfipadech
bude konkrétni pracovisté vytizeno natolik, Ze budete pfesmérovani na jiné.
Pokud byste méli jakékoliv problémy s objednanim, obratte se na nasi kance-
lar.


mailto:info@amd-mda.cz
http://www.amd-mda.cz/
mailto:radim.mazanec@email.cz
mailto:svohanka@fnbrno.cz

INFORMUJEME

26. 11. 2016 probéhla schiize vyboru AMD v CR

Hlavnim bodem zasedani byla volba nového vyboru. V minulém ¢isle Zpravo-
daje byly rozeslany volebni listky spolu s oznaéenou obalkou véem ¢&leniim
AMD.

Celkem jsme obdrzeli 66 platnych hlasovacich listkd. S¢itani hlasu provedia
volebni komise ve sloZeni Jaroslav Macak, Karel Bican a FrantiSek Ujezdsky.
Vysledky voleb pfednesl pan Jaroslav Macak.

Vysledek voleb:

Vybor AMD v CR

Zdenék Janda 58
Jitka Safrankova (Kagirkova) 47
Petr Prochazka 45
Filip Bican 44
Zuzana Vojackova 43
René Molitoris 37
PaedDr. Jitka Molitorisova 36
Nikos Nerancolakis 34
PhDr. Miroslav Valina 34
Veronika Nesmérakova 33
Jan Mikulenéak 32

Revizni komise

Véra Landova 50
Jana Macakova 41
Jana Rousalova 39

Dale schlize pokraCovala volbou statutarnich zastupcl - pfedsedy a misto-
predsedy. Jako jediny byl na pfedsedu navrzen Zdenék Janda a na post mis-
topfedsedy Petr Prochazka. Oba byli zvoleni vSemi pfitomnymi ¢leny vyboru
jednohlasné. Do vykonného vyboru byli pak navrZeni a zvoleni Zuzana Vojac-
kova, Filip Bican, Veronika Nesmérakova. Volba byla provedena vefejnym
hlasovanim.



Vykonny vybor:

Predseda: Zdenék Janda
Mistopredseda: Petr Prochazka

Clenové vykonného vyboru: Zuzana Vojackova
Filip Bican
Veronika Nesmérakova

Schize pak pokracovala obvyklym programem, kdy se hodnotila &innost
v letoSnim roce. Financni zpravu prednesl Petr Prochazka. O planovanych
akcich a podanych projektech na rGzné instituce informoval Zdenék Janda. |
pristi rok probéhnou tradi¢ni rekondi¢ni pobyty. | nadale budeme c¢leny
EAMDA, zuc¢asthovat se propagacnich akci a vystav. Na navrh Miroslava Va-
liny bychom radi uskutecnili pfednasky v oblastnich nemocnicich o problé-
mech hospitalizace lidi postizenych svalovou dystrofii nebo jinym nervosvalo-
vym onemocnénim.

Na zavér pak prfedseda Zdenék Janda podékoval vSem pfitomnym za dosa-
vadni ¢innost a ukoncil zasedani.

r v

Minimalni mzda se od ledna zvysi na 9 900 korun

Vlada schvalila navrh nafizeni pfedlozeny ministryni prace a socialnich véci
Michaelou Marksovou, kterym se od 1. ledna 2016 zvySi minimalni mésicni
mzda o 700 korun na 9 900 K& a minimalni hodinova mzda z 55 K¢ na 58,70
KE&. Minimalni mzda pro zdravotné postizené se navysi o 1 300 korun na 9 300
KE&. V navaznosti na to se valorizuji i nejniz8i urovné zaru€ené mzdy pro za-
méstnance, jejichz mzdy nejsou sjednany v kolektivnich smlouvach a pro za-
méstnance ve vefejnych sluzbach a spravé. ,Minimalni mzda v CR je stéle
jedna z nejnizSich v Evropské unii a pohybuje se pod hranici chudoby. Jsem
rada, Ze jsme udélali dalSi krok ke zlepSeni této situace a zvySili jsme mini-
malni mzdu, protoze pracovat se musi vyplatit, uvedla ministryné prace a
socialnich véci Michaela Marksova.

Vlada tak pokraluje v realizaci svého zaméru deklarovaného v Programovém
prohlaseni, tedy postupné zvySovat minimalni mzdu tak, aby se jeji uroven
priblizila 40 procentim priamérné mzdy. Pfi schvalené valorizaci minimalni
mzdy Ize v roce 2016 predpokladat zvySeni jejiho podilu k primérné mzdé na
36 procent.

Zvyseni se tyka také zaméstnancu, ktefi jsou pozivateli invalidnich dichod,
pro tyto osoby zUstala sazba minimalni mzdy od jejiho opétovného zavedeni v
roce 2013 v nezménéné vysi, tj. 8 000 K& za mésic nebo 48,10 K& za hodinu.
Vlada na svém jednani dne 25. kvétna 2015 schvalila Narodni plan podpory
rovnych pfilezitosti pro osoby se zdravotnim postizenim na obdobi 2015 az
2020. Tento material obsahuje opatfeni, které ma odstranit nerovnopravné
postaveni osob se zdravotnim postizenim v odménovani minimalni mzdou.
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Termin pro jeho spInéni je stanoven na zacatek roku 2017, a od uvedeného
data by tedy méla byt uplatiiovana pouze jedna sazba minimalni mzdy a nej-
nizsich arovni zaru¢ené mzdy shodné pro vSechny zaméstnance. Dorovnani
snizenych sazeb pro zaméstnance s invalidnim dichodem k zakladni sazbé
minimalni mzdy bude provedeno postupné. V roce 2016 se sazby zvySuji ze
48,10 K¢ za hodinu na 55,10 K¢& za hodinu a z 8 000 K& za mésic na 9 300 K&
za mésic.

Minimalni mzda se naposledy zvysila s uc€innosti od 1. ledna leto$niho roku.
NezvySovani minimalni mzdy v letech 2007 az 2012, pfestoze zejména v prv-
nich letech tohoto obdobi bylo vzhledem k ekonomickému vyvoji akceptova-
telné, prispélo k tomu, Ze byly velmi vyrazné oslabeny zakladni funkce mini-
malni mzdy a vyznamné poklesla kupni sila zaméstnancu pracujicich za mi-
nimalni mzdu. Stagnace minimalni mzdy pfispéla k tomu, Ze vySe Cisté mini-
malni mzdy je v sou€asné dobé postacujici na pokryti vyzivy a ostatnich za-
kladnich osobnich potfeb, nestaci vdak k zabezpeéeni veSkerych nakladd na
bydleni.

Prispévek na mobilitu

Jedna z davek, o které se mlze uchazet ¢lovék se zdravotnim postizenim, je
pfispévek na mobilitu. Pfispévek na mobilitu v lednu 2012 nahradil dvé dfivéj-
8i davky: pfispévek na individualni dopravu a pfispévek na provoz motorové-
ho vozidla. Jde o davku uréenou lidem, ktefi nejsou s to zvladat zakladni zi-
votni potfeby, pokud jde o pohyblivost nebo orientaci, a zarovefi se nékam
pravidelné dopravuji nebo jsou dopravovani. Zaroven musi platit, Ze takovému
Clovéku nejsou ,poskytovany pobytové socidlni sluZzby podle zakona o social-
nich sluzbach v domové pro osoby se zdravotnim postizenim, v domové pro
seniory, v domové se zvlastnim reZimem nebo ve zdravotnickém zafizeni
ustavni péce“ — z této podminky je ale mozné vymoci vyjimku.

O davku se zada na ufadu prace, ten také formalné rozhoduje o jejim pfizna-
ni, de facto ale zalezi na rozhodnuti Iékafl Lékarské posudkové komi-
se Ceské spravy socialniho zabezped&eni.

Ano, tento pfispévek je ve vysi pouhych 400 korun mési¢né a pfiznavam,
v dnedni dobé to neni moc. Pokud mi v8ak zvysi invalidni ddchod o 40 korun
mésicné, dékuji za prispévek na mobilitu.

Zadost o pFispévek vypiseme a potom uz dostavame kazdy mésic 400 korun.
POZOR! Prosinec 2015 je dllezity. Musime totiz znovu vyplnit Zzadost o pFi-
spévek na mobilitu a zaslat na adresu svého Ufadu préace.

A opét je tu chytadek. Zadost o pFisp&vek mizete poslat, az Vam bude vypla-
ceny prispévek v prosinci. Jinak totiz pobé&zZi Zadosti duplicitné, nedostanete
nic. To nic bude platit aZ do doby sepséani nové Zadosti.

Na zacatku jsem sice napsala, Zze 400 korun neni buhvico, ale porad je lepSi
malo nez nic. Hlidejte tedy termin.
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13. mezinarodni konference Action Duchenne

Ve dnech 6. — 7. 11. 2015 se v Londyné konala mezinarodni konference tykajici se
aktudlni situace lécby, vyzkumu a podpory rodin pacientll se svalovou dystrofii typu
Duchenne (DMD). Této konference se za Parent Project zucastnili Ing. René Bfectan a
MUDr. Jana Haberlova.

Z&kladnim mottem konference bylo ,Brave New World“, coz odpovida situaci u DMD.
MnozZstvi novych znalosti nam dava i nadéje na blizkou Ié¢bu, stéle v8ak zbyva velké
mnozstvi prace vSe dotahnout do uspéSného konce. Konference byla nejen symbolicky
zahajena panelem ,Zivot dospélych s DMD*, kterou moderoval zcela excelentn& John
Hastie, muz zZijici s DMD na voziku v Anglii, ktery svuj zivot napliiuje praci v komunit-
nich sluzbach. Téma Zivota dospélych muzi s DMD se neslo i samotnou konferenci.
Prestoze je tato oblast mnohdy zanedbavana, tak pfikladem mize byt Dansko, kde jiz
2/3 pacientd s DMD jsou dospéli muzi. Velmi dobrym pfikladem muze byt i systematic-
ka prace pani Ros Quinlivan, ktera moderovala prvni den konference a vénuje se v
Londyné pfechodu DMD chlapcli do dospélosti. Na konferenci bylo nékolikrat upozor-
néno na nedostatek klinickych studii pro dospélé muze s DMD nebo pro nechodici. V
této souvislosti vSak byla velmi zajimava prezentace prof. Mammena, ktery ve své
kardiologické prednasce diskutoval indikace transplantace srdce u DMD pacientd - v
USA jiz méli 3 pacienti s diagnézou DMD provedenou transplantaci srdce, u 3 DMD
pacientl byla pouzita mechanicka pumpa. V pécéi o dechové funkce zase prof.Murphy
zdlraznil téz zasadni roli ,ka$laciho asistenta” a snahy vyhnout se tracheostomii.
Konference byla dvoudenni, pfednasky se konaly simultanné ve dvou hlavnich salech
a tfech mensich. V hlavnich séalech témata prfednasek pokryla aktualni moznosti a
uskali lé€by, situaci ve vyzkumu. Na konferenci byli pozvani fe¢nici svétového formatu,
v zakladnim vyzkumu dominovali vyzkumnici z USA, klinicky vyzkum a péce byla kro-
mé odbornikGl z USA prezentovana i ¢etnymi pfednimi evropskymi kapacitami, jako
napfiklad prof.Muntoni, prof.Quinlivan a fadou dalSich.

V klinickém vyzkumu lé¢by se stfidaly pfednasky odbornikGi s novinkami zastupct
farmaceutickych firem. Byly predstaveny nové typy kortikoidd, jako je VPB 15, CAT
1004, které jsou v klinickych studiich, aktualni vysledky a dalSi kroky schvalené
Translarny od PTC, nebo probihajici aktivity Biomarinu a Sarepty. Zajimavé a nadéjné
vysledky Iéku HT 100 ovliviiujiciho vazivovaténi (fibrézu) svall predstavila CMO Diana
M. Escolar, MD z firmy AKASHI. Vyzkum a klinické testy zatim probihaji v USA. Po-
zornost zde byla dale vénovana lékim ovliviiujicim funkci mitochondrii - Idebenone,
Metformin, 1ékim ovliviujicim regeneraci svali — Givinostat. Nechybéla ani genova
terapie, ktera je zatim na urovni zvifecich modell (Uspésné testy u psl) - zahajeni 1.
faze klinickych studii u lidi se planuje na rok 2016/-2017. Upregulace (zvy$eni tvorby)
utrophinu je aktualné ve 2. fazi klinické studie, obdobnou funkci by méla mit i upregula-
ce biglykanu ¢&i blokace myostatinu, ktera je aktualné po 1. fazi a v pfipravé 2. fazi
klinickych studii.

Kromé medicinské stranky byla na konferenci feSena socialni témata, kvalita zivota, a
to zejména u dospélych pacientl. PFfinosné bylo slySet jednotlivé pfipady a i osobni
zpovédi dospélych pacientll ve véku 35 let a vice, ktefi napf. pracuji na plny Gvazek,
maiji partnery ¢i dokonce vychovavaji vlastni déti (2 pfipady DMD pacientl v Dansku).
Vedle pfednasek byl kongres prilezitosti k osobnim setkanim a diskuzim, a to jak s
odborniky, ¢i zastupci farmaceutickych firem, tak i s pacienty a rodi¢i pacientl. VSech-
ny tyto poznatky jsou velmi cenné a jsou pro nas inspiraci do dalSi prace.

Ing. René Brectan a MUDr. Jana Haberlova
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Rekondi€ni pobyt v Hodoniné u Kunstatu

V obdobi od 15. 8. — 22. 8. 2015 probéhl v Hodoniné u Kunstatu rekondiéni
pobyt. Opét byl zaméfeny na rehabilitaci a nacvik spravného dychani. Soucas-
ti byly i pfednasky ze socialni oblasti, pfedvedeni novych kompenzacnich
pomlcek a spolecensky vecirek. Celkem se pobytu zuc¢astnilo 40 osob.
Vedoucim kurzu byl Nikos Nerancolakis.

Rekondi¢ni pobyt na Makarské riviére

19. 8. — 29. 8. 2015 se uskutecnil pobyt na Makarské riviéfe. Doprava byla
zajisténa opét firmou Dobrobus. Pobyt pro tficet osob véetné doprovodd byl
prospésny pifedevsim z hlediska velmi dobrych klimatickych podminek a diky
teplé morské vodé, ktera napomaha k uvolnéni svalll. Taktéz slany morsky
vzduch ma blahodarny vliv na zlepSeni dychacich problémi a spolu
s pravidelnym plavanim pfispél k zlepSeni nejen fyzické kondice, ale i psychi-
ky ucastnik(.

Vedoucim kurzu byl Petr Prochazka.

Clenské prispévky 2016

Prispévky na pfisti rok, prosime, platte v obdobi od 1. 1. 2016 do 31.
3. 2016.

VySe prispévku je 200 KC za rok. Posilejte pfilozenou slozenkou nebo
prfevodem na ucet. Cislo uc¢tu najdete na tfeti strané Zpravodaje dole.

Nezapomerite vzdy uvést do kolonky pro pfijemce Citelné své jméno a
poznamku, Ze jde o Clensky pfispévek. Jako variabilni symbol uved'-
te své Elenské cislo.

Pokud jste jesté nestacili zaplatit prispévky za letosni rok, uéinte
tak co nejdrive.
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Jednorazové heslo: DMS AMD

Heslo na opakované zasilani DMS jednou mésicné po cely rok:
DMS ROK AMD

SMS odeslete na &islo: 87 777
Cena SMS je 30, K&, AMD bude pfipsano 28,50 K& z kazdé SMS.

Vice na: www.darcovskasms.cz
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Sachovy turnaj O POHAR MDA RIDE 2015

V terminu od 6. 9. do 10. 9. 2015 se uskutec¢nil VII. ro¢nik tradic¢niho Sachové-

ho turnaje v Zamecku v Hodoniné u Kunstatu. Dorazilo celkem 22 Gcastnik(, z
toho 16 hracu. Hralo se dle pravidel Sachu FIDE tempem hry 50 min.+ 15s/tah
a vysledky byly zapocteny na LOK CR. Nejlepsim hraCem byl vyhlasen Zde-

AMD Jan Mikulen€ak. VSem predali pohary a vécné ceny, jak je jiz zvykem,
osobné zastupci MDA RIDE, a to Kada s manzelkou a Honza Koblizek.

Startovni listina

Cis. |Jméno FideID[FED| Rtg|Klub/Misto
1 |Snyta Zdenék 315834{CZE [ 2033|SKTP Hrabyné
2 |Volf Jaroslav 310409|CZE | 2025|Sachovy Klub Usti Nad Orlici
3 |Kocur Valter 314200{CZE [ 1993|SK TJ MSA Dolni BeneSov
4 |Reznicek Marcel 304131|CZE | 1991|SKTP Hrabyné
5 |Spacil Leod 335150{CZE | 1896|SO TP Habrovany
6 |Jaro$ Bohumil 319945|CZE | 1846|TJ Marianské Hory
7 |Strako$ Jifi 316113|CZE [ 1822]S0O Jiskra Rymarov
8 |Mikulenéak Jan 302376{CZE | 1790|SKTP Hrabyné
9 |Mddry Jan 302406|CZE | 1766|Sokol Huslenky
10 [Badacova Irena 318736|CZE | 1748|TJ Respekt
11 [Travnicek Jaroslav 368547|CZE | 1709|T.J. Sokol Morkovice
12 |Caha Stanislav 368490[CZE | 1529
13 |Mikulencakova Jana | 351300{CZE | 1524{SKTP Hrabyné
14 |Vejpustkova lvana 335185|CZE | 1448|So Tp Habrovany
15 |Jedlickova Blanka CZE| 1000
16 |[Cernil Jan CZE | 1000
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PRIBEHY NASICH CLENU
Nesedim a nekoukam z okna

Jmenuji se Monika KfFistkova a je mi 41 let. Je to dlouha doba, mam vétsinu
Zivota za sebou.

Myslim ale, Ze jsem ta léta stravila docela smysluplné a svym zplsobem i
nezavisle. Snad jsem sem tam i nékomu pomohla. Na Gvod bych fekla, v ja-
kém jsem vyrGstala prostfedi a jak se m{j Zivot ubiral.

Pochazim z velmi malé vesnicky, kterd ma kolem 230 obyvatel. Do sousedni
vesnice jsem jezdila do Skolky. Poté i do Skoly. Kolem 8 let si v8imli moji rodi-
¢e, ze néco neni v pofadku. Po nejriznéjSich vySetfenich stanowll doktofi dg.
progresivni svalova dystrofie. Dodnes :

netusim, jak se s tim moji rodi¢e vyrovna-
li. Nicméné moje matka vzala vSe do
svych rukou a snazila se udélat uplné
vSechno pro to, abych se uzdravila. Nic
nepomohlo. Moje nemoc se postupné
zacCala zhorSovat. KdyZ se na to podivam
zpétné, udivuje mé, Ze jsem mohla do-
studovat béznou zakladni Skolu, byla to
80. léta, tedy v té dobé zadna integrace,
Zadna inkluze. Ve Skole jsem méla ulevu
v tom, Ze jsem neméla télocvik a potom i
pracovni vychovu.

To, ze jsem mohla na této Skole zUstat,
bylo pro mé& dost téZké a tvrdé. Moje
tfidni udélala maximum proto, aby vse
fungovalo. Nékteré déti se mi posmivaly.
Nikdo mé pfed nimi nechranil, coZz bylo
vybornou pfipravou pro dal8i Zivot. Ne ;
vichni ale byli takovi. Skola byla dvou- Ja jsem ta starsi
patrova a na druhém stupni se stfidaly

uCebny. Méli jsme proto tfidu az nahofe. Schody jsem tedy vysla jen rano a
pak odpoledne domU. V osmé tfidé uz jsem nemohla sama chodit na obédy.
Proto tfidni vymyslela, Zze spoluzaci budou mit tzv. sluzby a kazdy den mi do-
nese obéd nékdo jiny. Stfidali se vSichni - za celou dobu se stalo jen jednou,
Ze jsem byla bez obéda. Ve tfidé nas bylo 40. Neméla jsem Zadného asisten-
ta, ani moji rodi¢e se mnou ve Skole nebyli. Byla jsem odkazana jen sama na
sebe a na pfipadnou pomoc spoluzaku.
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V tomto obdobi pro mé bylo jakousi oazou to, kdyz jsem jela do lazni. Lazné
byly 1-2x za rok a to vzdy na 2 mésice. Rodi¢e nas mohli navstévovat 1x za
mésic. Tady jsem byla mezi ,svymi“, seznamila jsem se s prostfedim stejné Ci
podobné postize-
nych. Opét zpétné
toto povazuji za vel-
kou prapravu do
Zivota ve smyslu
nezavislosti na dru-
hych, na rodicich.
Byla jsem na to sa-
ma. Do lazni jsem
jezdivala opravdu
rada. V laznich jsem
se také postupné
dozvédéla, jaké jsou
moznosti studia po
zakladni Skole.

Pro mé bylo noc¢ni
mirou, e po ZS
zlstanu doma. V
okoli nebyla zadna stfedni Skola, nejblizsi cca 20-30 km daleko. Nemél by mé
tam kdo vozit, rodi€e chodili do prace. V tomto smyslu se pro mé neobétova-
vali. Védéla jsem, zZe jsou jen 2 stfedni Skoly, kde studuji postizeni. Jedna byla
v Bratislavé — gymnazium a druha v Brné na Kociance - ekonomka. Kdybych
mohla volit, $la bych na néjakou chemickou. Volba ale byla jasna - Brno, ato i
z davodu, Ze zde bydleli nasi pfibuzni. V roce 1989 jsem tedy délala pfijimac-
ky na SES na Kocianku. Moc jsem se tam tésila. | kdyz to bylo velmi Ustavni
zafizeni, tak zde moje nezavislost nabyla uz vétSich a konkrétnich obrysa.
Rodi¢e jsem postupné tzv. opoustéla, co dva tydny jsem jezdivala na vikend
dom. To bylo ale stale fidSi, az jsem se snazila, abych tam vlbec nemusela
jezdit. Rozuméjte, ja mam svoje rodie moc rada a oni mé taky, ale v osamo-
statnéni by mé brzdili, jednou by jim stejné doSly sily, nebyli by schopni se o
mé fyzicky postarat. Nechtéla jsem zlstat zavfena doma v jedné mistnosti, na
vesnici a koukat na televizi.

Posledni fotografie, kde stojim

Ochutnala jsem v Brné Zivot. MoZnéa i hormonalni zmény v puberté mé hnaly
za né¢im jinym, lepSim. Ty 4 roky v Brné jsem si opravdu uzila. Odmaturovala
jsem s vyznamenanim. Jako velky pfinos také vidim to, ze tenkrat na Skole
ugili ugitelé ze SES z mésta, dochazeli tam, méli na nas stejné naroky jako na
déti v b&zné Skole. Svym zplisobem tenkrat SES na Kociance byla jakousi
elitou. BEhem téch 4 let jsem mnohé zazila a mnohé proménilo muj zivot a
pohled na zZivot. Po revoluci bylo krasné obdobi svobody, vSichni to hitali, uzi-
vali si to. Cela Kocidnka se rozbéhla do mésta, lidi koukali, nebyli zvykli vidat
invalidy mezi sebou. Padla vysoka zed, ktera Kocianku obklopovala. SnaZila
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jsem se v Brné tzv. zahackovat, abych
tam po Skole mohla zlstat. Pozadala
jsem si o byt, netuSila jsem ale, jak pédi
kolem sebe zvladnu, i kdyz v té dobé to
jesté Slo, ale progrese byla zjevna.

Po revoluci se na Kociance objevili také
kfestané. Dnes jde o skupinu, kterou
spole€nost moc nemusi. Ale ja jim jsem
vdécéna za hodné. Pfedné zmeénili muj
pohled na Zivot, jeho podstatu, uvéfila
jsem v Boha, v JeZiSe, zamilovala jsem
se do ného. Tim, Zze jsem mezi né zacala
chodit, jsem se dostala do nové socialni
. skupiny, skupiny, ktera se o mé starala.
Jezdila jsem s nimi na rizné akce, a to
po celé republice. Chodili za mnou na
Kocianku, brali do mésta (v tu dobu uz
jsem byla na voziku). Pokud se clovék
chce osamostatnit, nebyt zavisly na rodi-

Vroce 1989 ¢ich, musi si kolem sebe takovou skupi-
nu najit, vybudovat. Pro mé se stali denni soucasti Zivota. Od té doby jsem do
dneska ani jednou nezavahala o Bozi existenci. Rikate si: Je Buh jen takovou
berlickou pro zivot pro ty, co ho sami nezvladaji? A i kdyby byl? Co je na tom
Spatného? Kolik z nas pouziva vozik, berle a jiné kompenzaéni pomucky?. Je
tim na$ Zivot horsi? Da se Fici, Ze ho nezvladaji? Zvladaji, jen k tomu potfebuji
pomoc.

Bé&hem studii jsem pomyslela i na to, Zze mit fajného partnera by taky nebylo
marné. Byla jsem velmi mlada a moc jsem touzila po nékom, s kym budu moci
svyj zivot sdilet. Chtéla jsem se opravdové zamilovat. Védéla jsem, ze moc
moznosti jako voziCkaF, navic s takovou diagnézou, nemam. Jednoho dne se
to stalo. Objevil se v Zlutém tricku, rozesmaty a ja se zamilovala. Slo mina 17.
Ja studovala SES a on VS lesnickou. Oba jsme navétévovali stejné kfestan-
ské spole€enstvi. Jezdili jsme po republice, navstévovali pratele. Velmi brzo
jsme védéli, Ze spolu chceme stravit cely Zivot. Nechtéla jsem ale jen nékoho,
kdo o mé& bude pelovat. Chtéla jsem rovnocenny vztah. Byla jsem velmi ctiZa-
dostiva a Sla si za svym.

Blizila se maturita a ja byla postavena pred otazku, co po maturité. Hrozilo, ze
bych se musela vratit k rodi¢im. To jsem za Zzadnou cenu nechtéla. Byt v Brné
jesté nebyl. Partner mél pfed sebou jesté rok Skoly. Chtéla jsem jit na vyso-
kou, ale nevédéla jsem, jak si poradim na kolejich. Zvazovala jsem také studi-
um na teologické sSkole. Shodou okolnosti jsem v [été na kiestanském pobytu
potkala $éfa teologické Skoly v Koliné.
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Néjak jsem se zminila a on mi nabidl, ze k nim mazu jit studovat, Ze studentky
to dostanou jako povinnost se o mé starat. Byl to pro mé Sok. Na Skolu jsem
tehdy opravdu $la, bylo to pomaturitni studium. Spoluzacky se vlastné staly
mymi prvnimi osobnimi asistentkami. Rozdélili jsme péci tak, Zze kazda u mé
byla vZzdy tyden. Bylo to velmi vzruSujici a obohacujici. Spoluzaci mé nosili po
schodech a spoluzacky mi pomahaly s ostatnim.

V rdmci této Skoly se na mé obratil feditel, Ze se docetl, ze mé&m vystudovanou
ekonomku a on Ze potfebuje sekretaiku na kratky uvazek. Zda bych to mohla
délat pfi studiu. Vite, méla jsem dvé moznosti: Prvni - odmitnout to, s tim, ze
se na to necitim, Ze nic neumim atd. Druha - vezmu to. Bylo mi jasné, ze kdyz
to nevezmu, pfijdu tim o dost velkou Sanci. Tak jsem kyvla. Posadili mé k po-
¢itaci a dali spoustu ukolld. Pro mé to bylo celé pokus omyl, ale poprala jsem
se s tim. Postupné mi docela vzrostlo sebevédomi. Méla jsem vlastni prvni
plat, byla nezavisla na rodi¢ich, a nikdo se ke mné nechoval jinak kv(li voziku.
V podstaté jsem ho ani nevnimala. V podstaté to byla ale charita, Skola byla v
rozbéhu a ja se mohla podilet na jejich za¢atcich. Oni pomahali mné, ja zase
jim.

Uz tady na této Skole jsem zacala chodit jako dobrovolnik na navstévy do
domova duchodcl. Nejdfive jsme to méli jako praxi, ale seznamila jsem se
tam s nékterymi obyvateli a chodila tam na navstévy. Bylo mi 19. Néco ve
mné mé tam tahlo. Chtéla jsem byt uzite¢na, potéSovat druhé. V tu dobu jsem
zacCala uvazovat o asistenénim nebo canisterapeutickém psovi. Chtéla jsem
labradora. Informace jsme méla jen z televize. Moc mé to nadchlo. Stale jsem
vyhledavala nové &innosti, co bych mohla délat. Kdyz jsem Skolu ukoncila, tak
jsem se hned vdavala. Pfestéhovali jsme se do Frydku-Mistku a manZelovi se
podafilo pfemluvit Ufednice na magistratu, aby nam pfidélili volny bezbariérovy
byt, aniz bychom zde méli trvalé bydlisté. Do Frydku jsme Sli proto, Zze mél
manzel slibené zaméstnani ve svém oboru v tomto mésté. Také se zde v tu
dobu konala mezinarodni kfestanska konference, kde jsme slibili pomahat.
Tady nam zacal novy spole¢ny zivot. Manzel chodil do prace a ja dostala pfi-
lezitost vést dané firmé ucetnictvi. Kromé Skoly jsem s tim neméla zadné zku-
Senosti. Ale neptali se mé, prosté oCekavali, Ze to budu délat. Pro mé dalSi
vyzva.

S pomoci Ufadu prace jsem si vyfidila Zivnostensky list, ufad prace mi dal
pomérné vysokou dotaci na zfizeni pracovniho mista, druhou polovinu zaplatili
rodi€e. Musela jsem se hodné naucit, vS8e sama, ¢asto pokus omyl. Postupné
jsem zacala pfibirat dalSi firmy, vS8echny byly na doporuceni, na reference.
Tato prace byla plnohodnotnym pfijmem do rodinného rozpoctu. Diky Bohu za
schopna si sama zaméstnat svoji vlastni osobni asistentku, ktera pomahala s
péci o mé a zaroveil mi pomahala s ucetnictvim, prace bylo dost.

JelikoZ jsem citila, Ze bych chtéla jesté néco délat, tak jsem zac€ala chodit do
statni jazykové Skoly na angli¢tinu a némd&inu. Tam jsem chodila asi 4-5 let.
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Byla jsem mezi lidmi. BEhem prvnich let ve Frydku jsme si pofidili pejska -
zlatého retrivra. Nebyl asistencni. Ale nadchla jsem se pro canisterapii a chté-
la ji zacit délat. Pofad mé néco k pomoci druhym tahlo. Neméla jsem s tim
Zadné zkuSenosti. Nasla jsem organizaci v Praze, ktera byla jednou z prvnich
u nas, a prosila o nasmérovani. Postupem €asu a sloZitych vyjednavani jsme
s par lidmi, ktefi méli spolecny zajem, zaloZili vlastni mistni organizaci. Byla
jsem u toho od uplného za&atku. Zacala jsem se svoji fenkou Holy navstévo-
vat domov duchodct, potom specialni Skolku pro postizené déti a pfilezitostné
i jinde, kde projevili zajem. Hodné jsem se tim naucila. Mé&la jsem vybornou
kolegyni, ktera uz o tom néco védéla, a ja ji sledovala, jak to déla.

Kdyz jsme tuto organizaci (dnes Podané ruce) zakladali, tak jsme se rozhodli
jesté pro jednu Cinnost. Kazdy z nas k ni mél jiné motivy. MUj a manzeliv mo-
tiv byl ten, Ze jsme uvazovali o zaloZeni organizace, ktera bude nabizet osob-
ni asistenci pro zdravotné postiZzené. Dohodli jsme se tedy, Ze ve stanovach
budou ¢innosti dvé, a to canisterapie a osobni asistence. Canisterapie je
zdarma a bézela celkem nezavisle, pfidavalo s k nam stale vice lidi. Osobni
asistence si musela svoji cestu proSlapat trochu slozitéji. Logickym vyusténim
pro mé bylo, ze jsem pro tuto novou organizaci vedla ucetnictvi a délala per-
sonalistiku. VétSina véci pro mé byla novych, musela jsme zvladnout komplet
celou personalistiku, mzdy, ekonomiku, rozpodty, vyuctovani dotaci. Moje
ambice a cilevédomost mé hnaly dopfedu. Stale jsem se ucila nové véci.

V dobé zalozZeni PR jsem byla uz cca 5 let vdana. V tu dobu se Buh rozhodl
nam dat velky darek, ktery je nad vSechny darky. Otéhotnéla jsem. Vlastni déti
jsme nikdy neplanovali. TakZze k mym ¢&innostem a aktivitam pfibylo jeSté moje
téhotenstvi. Diky Bohu v3e dopadlo velmi dobfe. Narodila se nam krasna
zdrava dcera. Sest mésicli zGistal manzel doma na matefské, pak se vratil do
prace. Méla jsem osobni asistentku od PR. S pomoci asistentky jsem dceru
vychovavala. Na asistentce byly fyzické véci - obléct, pfebalit, vykoupat, na-
krmit, uklidit, uvafit apod. Ja rozhodovala o tom, co se kdy a jak bude dit.
Dnes je dcefi 13 let, po celou jeji Skolu se s ni u¢im pfevazné ja, nyni je v
osme tfidé a ma samé jednicky.

| béhem té&hotenstvi a po porodu a vlastné pofad jsem délala svoji praci.
Vzhledem k velikosti rozsahu prace v PR, jsem musela opustit ugetnictvi pro
drobné Zivnostniky. Bylo mi to lito, protoZe jsem méla pfehled i v jiné oblasti,
ne jen neziskové. Velice brzy po porodu jsem opét za€ala chodit na canistera-
pii, tentokrat do centra mezi dospélé mentalné postiZzené lidi. Dceru jsem bra-
vala s sebou.

Kdyz byla dcera jesté ve Skolce, pfihlasila jsem se na vysokou Skolu. V Ostra-
vé jsem Skolu vystudovala, a to magistersky obor v oblasti ekonomiky a pod-
nikani. Byl to mdj spinény sen ziskat VS vzdélani. Najednou poznate i povahy
lidi. Pokud zjisti, Ze na tom voziku mate jesté vysokou Skolu, najednou se
néktefi chovaji jinak. Jak smutné.
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Co délam dnes?

Tak prfedné stale délam svoji
ucetni a ekonomickou praci pro
PR. To mé& samoziejmé i Zivi. V
omezené mife délam i néjaké to
ucto navic. V ramci organizace se
Uc€astnim i prezentacnich akci,
kde mluvim o canisterapii a osob-
ni asistenci. Vim, Zze obé c&innosti
mohou prospét mnoha lidem.
Déale se stale vénuji canisterapii.
Mam to prosté rada. Mame novou
fenku Maju, se kterou uz dva roky
navstévujeme hospic. Jak mulzu
délat canisterapii na voziku? Neni
to idealni, ale moznosti jsou. Maja
musi perfektné poslouchat a byt
ovladatelna. Pokud jdu sama ne-
bo jen s dcerou, nechodim ke
klientlim, kde je nutné polohovani,
k tomu potfebuju pomoc druhého
Clovéka. Vybiram si klienty, ktefi
se muzou posadit, nebo jesté
chodi a sami si zvladnou Maju
hladit. Ja je dokdZu nasmeérovat,
Rok 2012 gpy pouzili tfeba vice nemocnou
ruku. A hlavné si pfi tom s t&€mi lidmi povidam. VétSinou chodim se svou
kamaradkou, ktera ma také pejska, tak jdeme dvé. Nékdy s sebou beru dceru,
uz i ona se naucila, jak s lidmi pracovat v ramci canisterapie. Dokaze byt velmi
laskava, empaticka a neboji se tfeba tu nemocnou ruku vzit a na pejskovi ji
rozcvicit.
Aby toho nebylo malo, tak se ob&as naskytnou i jiné ¢innosti. Napf. mdj man-
Zel je aktivni adrenalinovy sportovec. Béhava Beskydskou sedmitku. Kazdo-
rocné tym hleda dobrovolniky. Minuly rok jsem se rozhodla pfihlasit. Stravila
jsem pak celou noc na obc&erstvovaci stanici a krajela tatranky pro béZce. To
je zase jina socialni skupina. Stale poznavam nové lidi. Kdyz uz nic, tak aspori
mi to pfislo legraéni. Ja mezi samymi bé&Zicimi blazny.
Dalsi z aktivit, ktera mé velmi bavi, je soutéz O poklad Krale krald. Je to sou-
téZ pro déti ve véku od 6 do 20 let ve znalostech Bible. Kona se jednou ro¢né.
Je to soutéz celorepublikova. Druhé vitézné kolo se roky konalo v Koliné a v
Olomouci. Sjizdély se tam déti tady z celého Slezska. Tak jsem si fekla, pro¢
musi jezdit tak daleko, a oslovila jsem organizaéni tym, ze bych pro Slezsko
udélala tu soutéz ve Frydku. Setkalo se to s velkym ohlasem. Podafilo se mi
sestavit tym spolupracovnikd z naSeho kfestanského spole€enstvi a soutéz se
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podafila. Zakomponovala jsem tam i canisterapii. Od té doby uz se z toho
stalo pravidlo. Kazdoro¢né mame ve druhém kole kolem 60 déti, pro které je
pfipraven zabavny program po dobu, kdy komise opravuje jejich testy. Z této
aktivity mam velkou radost, rada vidim mladé lidi, déti, jak se u¢i znat Bibli, jak
se uc¢i rozumét jinym principlm chovani, nez je dnes bézné, jak jsou spokoje-
né. Také mi délaji dobfe pochvalné reakce rodicu.

Pro¢ to v8echno fikdam? Rikam to proto, Ze i pfesto, Ze jsem pomérné dost
zdravotné postizena a odkazana témér ve vSem na pomoci druhych, tak ne-
sedim a nekoukam z okna. Snazim se byt aktivni. Chci zit tak, jako Zziji jini.
Nejsem jen pasivnim pfijimagem pomoci, ale snazim se tu pomoc vracet. Cim
vice aktivit délam, tim vice lidi poznavam a zvySuje se radius téch, ktefi mi
muazou pomoci. Nechci byt zavisla na jednom dvou lidech. Diky tomu, ze moji
rodi€e neméli ke mné ochranitelsky pfistup, jsem se dokazala starat sama o
sebe. Dokazala jsem se zdravé osamostatnit, studovat, zalozZit rodinu, praco-
vat a jeSté délat néco navic. Od mych 17 let kra€im ve svém Zzivoté s Bohem,
nikdy toho nelituji. Zivot je nékdy hodné tézky, ale Bdh mi dava silu. Silu mi
dava i moje rodina. Myslim, Ze az se uzavie moje zivotni kapitola, Zze budu
spokojena s tim, jak jsem v ramci moznosti Zila.

Monika KFistkova

Spole¢né s manzelem a dcerou v roce 2014
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PROBLEMATIKA SVALOVE DYSTROFIE

Facioskapulohumeralni svalova dystrofie (FSHD)
Kvalita péce

Odbornici poprvé vydavaji instrukce zalozené na dtlikazech pro diagnos-
tiku a péci o pacienty s FSHD.

Americka neurologicka akademie (AAN) a Americka asociace nervosvalové a
elektrodiagnostické mediciny (AANEM) vydaly instrukce pro diagnostiku a péci
o lidi trpici facioskapulohumeralni svalovou dystrofii (FSHD), genetickou sva-
lovou poruchou, ktera nejvice postihuje svaly obli¢eje, ramen a nadlokti.
Jedna se o vlibec prvni soubor informaci, ktery vychazi z nejlepSich dostup-
nych védeckych studii zabyvajicich se FSHD a ktery ma napomoci lIékarum,
aby se o lidi trpici FSHS co nejlépe postarali. Zahrnuje hlavni doporuceni,
ktera se tykaji genetickych vySetieni k potvrzeni diagnézy a zvladani kompli-
kaci spojenych s FSHD vc&etné téch, které souviseji s plicemi a dychanim,
problémy s rameny, ztratou sluchu a bolesti.

Cilem téchto instrukci je zvySit povédomi o tom, Ze i kdyz v souCasné dobé
neni k dispozici [é¢ba, je dllezité hodnotné zvladani nemoci. Dale pak zvysit
povédomi o jasné potfebé dalSiho vyzkumu FSHD a dllezitosti genetického
testovani pro uréeni pfesné diagnézy.

Prectéte si instrukce v pfislusné sekci na aan.com nebo se podivejte na verzi
pro rodiny (family-friendly version). Pokud jde o zvladani bolesti, pfecCtéte si
sekci Lé¢ba, Meditace a Pohyb (Medication, Meditation and Movement).

Svalova dystrofie pletencového typu (LGMD)
Piesnost diagnozy
Dalsi financovani zlepsi pfistup ke genetickym vysSetfenim na LGMD.

Spole€nost Genzyme poskytla dalSich 700 000 USD na pokradovéani progra-
mu genetického testovani svalové dystrofie pletencového typu (LGMD), ktery
byl zahajen v bfeznu. Tento program umoZfiuje nabizet genetické vySetfeni
lidem, ktefi pocituji svalovou slabost a doposud nebyli geneticky diagnostiko-
vani. Toto dodate€né financovani umozni vétSimu poctu lidi postizenych
LGMD a jejich Iékafam urcit co nejpfesnéjsi diagnézu i dostupné moznosti
léCby.
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Vzhledem k tomu, Ze partnerska spoluprace zacala v bifeznu, bylo na klinikach
Asociace muskularnich dystrofik(l napfi¢ Spojenymi staty provedeno vice nez
600 vySetfeni.

Svalova dystrofie pletencového typu je chorobou s vice nez 30 genetickymi
podtypy, z nichZ v8echny zpulsobuji slabost pletencovych svalll — svalll ramen
a boku — a nékteré z nich s mnohem vétsi pravdépodobnosti nez jiné zahrnuji
také srdecni ¢i dychaci svaly. Toto vySetfeni klinickym Iékafim umozni urcit
pfesnou diagndzu a zvolit IéEebny postup.

K provedeni vySetfeni je potfeba vzorek slin, ktery mlze byt odebran na kaz-
dé z témér 200 klinik MDA po celé zemi. Nasledné je pak vzorek odeslan do
genetické laboratofe Emory Genetics Laboratory ve mésté Decatur v Georgii.
Vysledky jsou pak vraceny klinickému Iékafi a pfedany pacientim a jejich
rodinam béhem dvou az tfi mésicu.

Z anglického originéalu preloZila Mgr. Dona Jandovéa
Quest, podzim 2015
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PRAKTICKE RADY

Jak neuklouznout - Tipy pro osoby se svalovym onemocné-
nim

Zima muze byt krdsnym obdobim - zejména kdyZ jste doma pod teplou dekou,
pijete horké kakao a divate se z okna na bilé, snéhem pokryté vétve stromu. Vét-
Sina lidi vS8ak musi ven za svymi kazdodennimi povinnostmi bez ohledu na to, zda
je venku kluzko. Uklouznuti a pad je v zimnim pocasi rizikem pro kazdého, o to
vic pak pro lidi s nervosvalovym onemocnénim, ktefi musi byt pfi chdzi ve snéhu a
na ledu obzvlasté opatrni.

Nervosvalova onemocnéni a pady

,Pro pacienty s nervosvalovym onemocnénim je vzhledem k svalové slabosti a
nedostateCné koordinaci mnohem téz3i udrzet po uklouznuti na ledu rovnovahu,*
fika Deborah F. Gelinas, feditelka MDA kliniky na Michiganské univerzité ve vy-
chodnim Lansingu.

Pady mohou byt obzvlasté nebezpeéné pro méné fyzicky aktivni osoby, protoze
jejich kosti byvaji oslabené osteoporézou a tim se zvySuje riziko zlomenin kycle,
vymknuti kotniku nebo fraktur kosti. Zranéni, jako je zlomenina kosti, vyzaduje
dlouhodobé zotavovani a mize mit za nasledek jesté vétSi ochabnuti svall nez
pred padem.

,Pokud se svaly nepouzivaji, velmi rychle ochabuji,“ fika Deborah F. Gelinas.
»otaci par dnu, je-li tedy pacient kvali zZlomeniné neschopen chize po dobu nékoli-
ka tydn(, je mozné, Ze se jiz nepodafi dosahnout pfedchoziho stavu. Zotaveni
zavisi do urcité miry na diagnéze a s ni spojené rychlosti poklesu svalové sily. U
mnoha forem svalové dystrofie se svaly obnovuji jen velmi téZce nebo se nezre-
generuji dostate¢né.”

Vzhledem k tomu, Ze pfedchazet urazdm je klicové, je zde nékolik obecnych tipa,
které vam pomohou vyvarovat se uklouznuti a naslednému padu.

Bud'te pfipraveni

Méjte pripraveny plan, co u€inite, pokud uklouznete a upadnete.

Vzdy s sebou pro pfipad nouze noste mobilni telefon, i kdyz jdete ven jen pro
postu. Jeden zpUsob, jak mit mobilni telefon po ruce, je pfipnout si jej na Sidrku a
nosit ho na krku.

Zpomalte a soustfedte se na cestu, zejména na zledovatélém a zasnézeném
povrchu. Je lepsi pfijit pozdé nez kvuli spéchu uklouznout a spadnout. PFi chizi se
nerozptylujte manipulaci s mobilnim telefonem.

Nezdrahejte se pozadat o pomoc: Nékdy staci jen pevna paze, ktera vam po-
muize bezpecné prejit po kluzkém chodniku nebo pres parkovisté. Vétsina lidi rada
pomuze, pokud jsou pozadani.
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Vybavte se spravnou obuvi a pomuckami

Noste neklouzavou obuv: Poohlédnéte se po botach s gumovou nebo neopre-
novou protiskluzovou podrazkou a botach s vestavénou podporou kotniku. Velmi
Sikovnou pomiickou jsou protiskluzové navleky - tzv. nesmeky, které Ize snadno
napnout pfes vétSinu béznych bot a kozacek. (Pozor! Nesmeky pouzivejte jen na
snéhu nebo ledu, na pfechodu pro chodce, kde neni snih, nebo na dlazbé mohou
naopak velmi klouzat. Pozn. red.)

Méjte volné ruce: Vyhnéte se noSeni tézkych véci, jako jsou krabice nebo velké
tasky, nebot mohou narusit vasi rovnovahu. Nedavejte si ruce do kapes, mohou
vam pomoci zmirnit eventualni pad.

Pouzivejte pomiicky, které zajisti vétsi stabilitu: Deborah F. Gelinas radi paci-
entdim, ktefi bézné pouzivaji hil, aby k udrzeni vétsi stability pouzivali choditko; a
pokud bézné pouzivaji choditko, je vhodny okamzik vyuzit invalidni vozik.

Eliminujte rizika

Posyp a udrzba chodnik(: Sul zdrsfiuje povrch a napomaha snéhu a ledu tat,
ale neni vhodna na travnaté plochy a je neuvéfitelné kruta pro tlapky asistenénich
ps a domacich zvifat. Setrnou posypovou variantou mize byt stelivo pro kogky
nebo kavoveé a Cajové sedliny. Jiné rozmrazovaci a zdrshujici materialy, které jsou
bezpeéné pro domaci mazlicky a Setrné k Zivotnimu prostfedi, Ize nalézt na inter-
netu a v kamennych obchodech.

Nejlepsi zpusob, jak odklidit snih z chodniku: Pozadejte mladez ze sousedstvi,
aby jej za uplatu shrabala.

Pokud ke dvefim vaseho domu vedou schody, v€as pfedem vyzkousSejte, zda je
zabradli dostatecné pevné a je schopno poskytnout vam oporu pro pfipad, Ze
byste zacali padat.

Davejte pozor na to, kudy a jak chodite

Bud'te opatrni na schodech: Schody se téZce udrzuji a snadno se na nich tvofi
led. VZdy se pfidrzujte zabradli a ujistéte se, Ze stojite vzdy pevné nohama na
kazdém schodu.

Vyhybejte se zkratkam: Vzdy chodte po vyhrazenych cestach, zkracovat si cestu
pres zamrzly terén mize byt riskantni.

Zvolte chizi tuénaka: Pfi chlizi na ledé namifte $picky chodidel do stran, délejte
kratSi Souravé kroky a oddalte paze od téla, abyste zlepSili stabilitu a udrzeli I1épe
rovnovahu. Védomeé preneste tézisté pfimo nad vase chodidla.

Bud'te opatrni pri vystupovani z auta: Nékdy je led Spatné rozpoznatelny, proto
pfed opusténim vozidla nohou vzdy otestujte, zda parkovisté neni zledovatélé. Je-
li povrch pokryt ledovou vrstvou, zaparkujte radéji nékde jinde. Pro vétsi stabilitu
se pfi vstavani pfidrzujte dvefi auta a opéradla sedadla.

Z &asopisu Quest pfelozila Jitka Safrankové
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ZDRAVI

Asociace inovativniho farmaceutického primyslu
Myty a nepravdy spojené s oékovanim
UVODNI SLOVO

Oc¢kovani patfi spolu se zavedenim dezinfekce pitné
vody mezi nejvyznamnéjsi objevy mediciny vibec.
Pfinos oCkovani na zdravi jedince i celé populace je
objektivné dolozitelny poklesem ¢i absenci vyskytu
fady zavaznych infekénich onemocnéni, jejich trva-
lych nasledkd nebo umrti na vybrané infekce. Jenom
diky o¢kovani muzeme dnes hovofit o tom, Ze mame
pod kontrolou takova onemocnéni, jako je tuberkulo-
za, zaskrt, tetanus, Cerny kasel, hemofilova onemoc-
néni, détska pfenosna obrna, zardénky, spalnicky
nebo pfiusnice. V dobé Uspéchll vakcinace a rozsiro-
vani moznosti o€kovacich latek v prevenci infekénich,
ale dnes jiz také nadorovych onemocnéni, se setka-
vame s negativni strankou Uspéchu. Tou je ztrata povédomi a obav z nasledki
infekénich onemocnéni. Strach z pouzité oCkovaci latky za€ina u nékterych lidi
pfevazovat nad strachem z vlastni nemoci, proti které ockovani chrani. Takovito
lidé misto informaci o vyznamu a vyhodach oc€kovani, sleduji ve vefejné dostup-
nych zdrojich a na socialnich sitich argumenty podporujici strach a obavy z bez-
pecnosti ockovani. Tyto argumenty jsou €asto podlozeny faleSnymi, neovéfenymi,
opakované dokola umysiné Sifenymi myty, nepravdami a nevédeckymi nazory.
Mezi Casté myty patfi spekulace o nedostateCné ucinnosti souasnych vakcin,
otazky prilisné zatéze pro nevyzraly imunitni systém ockovanych novorozencl a
kojencu, rizika vyS$Si vnimavosti k jinym nemocem v disledku o¢kovani, nezbyt-
nosti o¢kovani proti mizejicim nemocem, bezpecnosti vakcin, souvislosti ockovani
a vzniku neurologickych ¢&i jinych abnormit, obsahu jedovatych latek ve vakcinach
apod. Bohuzel mylné informace o oCkovani pak vedou k poklesu zajmu o oc¢kova-
ni, jehoz vysledkem muize byt navrat fady nemoci.

Proto v zdjmu vyvazenosti dostupnych informaci povaZzuji za prospé&snou, jakouko-
li prezentaci objektivnich a odborné validnich Gdaju vyvracejicich myty a nepravdy
0 ockovani. Se znalosti prokazatelnych vysledkd védeckého sledovani a hodno-
ceni oCkovacich latek je mozné pak daleko lépe existujici myty a nepravdy vyvra-
cet. Véfim, Ze tato publikace mlze pfinést zajemcim o ockovani pravé fadu po-
tfebnych argumentd pro podporu a lepsi pochopeni vyznamu ockovani pro nase
zdravi.

; Prvof. MUDr. Roman Chlibek, PhD.
védecky sekretar Ceské vakcinologické spole¢nosti CLS JEP vedouci Katedry epide-
miologie FVZ UO Hradec Kralové

25



TESTOVANI VAKCIN

1. Vakciny nejsou dostate€¢né testovany

Nové vakciny, obdobné jako vSechny nové léky, prochazeji velmi pfisnym
preklinickym a klinickym hodnocenim. Pfed tim, nez se vakcina dostane na trh
a tedy k pacientim, absolvuje Gtyfi faze testovani. B€hem nich je jeji bezpec-
nost, kvalita i davkovani ovéfena na stovkach a mnohdy az tisicich dobrovol-
nika. Cely proces probiha v souladu s mezinarodné platnymi pravidly Spravné
klinické praxe, pod kontrolou odbornik( a Iékaf(. VSechna zjisténi jsou peclivé
monitorovana a zaznamenavana.

Samotna registrace vakciny pfed pfichodem na trh je dale posuzovana neza-
vislymi reguladnimi autoritami. V USA se jedna o Ufad pro kontrolu 1kt a
potravin (Food and Drug Administration, FDA), na evropském kontinentu o
Evropskou lékovou agenturu (European Medicines Agency, EMA). V Ceské
republice je registradnim organem Statni stav pro kontrolu lé&iv (SUKL).

Dopliikové informace:

VétSina vakcinaCnich studii pouziva béhem klinického hodnoceni jako kontrolu
jinou vakcinu. Pokud neexistuje vhodna vakcina pro kontrolni skupinu, pouzi-
va se placebo. Vyuziti jiné vakciny je vyhodou, protoze kontrolni skupina dob-
rovolnik( maze v ramci hodnoceni profitovat z vakcinace.

Védecky zamér a design lékové studie je vzdy schvalovan pfislusnou regulac-
ni autoritou. Pfehled realizovaného klinického hodnoceni v Ceské republice
Ize snadno nalézt na strankach SUKL. K dispozici je také americka databaze
www.clini-caltrials.gov.

2. Nezadouci ucinky vakcin jsou bagatelizovany a nekorektné hlaseny

Z posledniho pfehledu z roku 2014 se dozvime, Ze pfi odhadovaném podani
400 tisic davek povinnych vakcin ze sou€asného oCkovaciho kalendafe se
nezadouci U€inky vyskytly v 794 pfipadech, t.j. 0,2 procentech pfipada.
Povinnost hlaSeni o pfipadnych vedlejSich u&incich v8ech 1é&€iv, nikoliv pouze
vakcin, je zdkonem stanovena pro v8echny zdravotnické pracovniky. Jsou to
tedy pfedevsim lékafi, ktefi by méli hlasit veSkeré zavazné nebo neolekavané
nezadouci U&inky, se kterymi se ve své praxi setkaji. Data shromazduje v
Ceské republice Statni ustav pro kontrolu l&&iv (SUKL).

Povinnost sbirat, vyhodnocovat a predavat SUKL informace o podezfenich na
nezadouci Ucinky, které jsou jim oznameny, maji také farmaceutické spolec-
nosti. Hlasit nezadouci uc€inky vSak mohou i rodice, a to prostfednictvim online
formulafe na strankach www.olecich.cz.
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Doplfhkové informace:

SUKL v minulych letech pfipravil informaéni kampari zaméFenou pravé na
podporu hlaseni podezfeni na vyskyt nezadoucich uginku.

VAKCINY NEJSOU UCINNE
3. Vakcina proti ¢ernému kasli neni ué¢inna

Pocet hlaSenych onemocnéni ¢ernym nebo davivym kaslem (pertuse) dosa-
hoval v Ceské republice pted zahajenim o&kovani v roce 1958 nékolik desitek
tisic pfipadu. Od poloviny 60. let az do konce 90. let 20. stoleti byl vyskyt ¢er-
ného kasle naopak velmi nizky (maximalné 100 pfipadil za rok). Uginnost
vakciny proti Cernému kasli je dokumentovana studiemi, které uvadi napfiklad
Souhrn udaju o pfipravku Infanrix hexa.7. Prvni, némecka studie, dokazala
ochrannou (tzv. protektivni) u€innost oCkovani ve vysi 88,7 % (u vakcinacniho
schématu 3., 4. a 5. mésic). Druha, italska studie, sponzorovana americkym
Narodnim zdravotnim institutem (National Institute of Health, NIH), dokazala
84% ucinnost vakciny proti Cernému kasli (vakcinaéni schéma 2., 4. a 6. mé-
sic).

4. Vakcina proti obrné nebyla uéinna

Je dokazano, ze bezprostfedné po zahajeni vakcinace se frekvence vyskytu
obrny v mnoha rozvinutych zemich vyrazné sniZila. V roce 1961 se tehdejsi
Ceskoslovensko stalo dokonce prvni zemi na svét&, ve které byla obrna vy-
mycena na narodni drovni, a to pravé diky masovému ockovani déti. Usili o
globalni vymyceni se datuje od roku 1988 a je do néj zapojena fada mezina-
rodnich organizaci jako Svétova zdravotnicka organizace a UNICEF. V Evro-
pé byla obrna vymycena v roce 2002, v souCasné dobé& se vyskytuje v
Pakistanu, Afghanistanu a Nigeérii.

5. Vakciny nejsou tak u€inné, jak se tvrdi

Uginek vakcin, obdobné jako véech novych Iékd, je dokazovan v ramci velmi
pfisného preklinického a klinického hodnoceni. Pfed tim, nez se vakcina do-
stane na trh a tedy k pacientiim, absolvuje Ctyfi faze testovani. BEhem nich je
nejen jeji ucinnost, ale také bezpednost, kvalita i davkovani ovéfena na stov-
kach a mnohdy az tisicich dobrovolnikl. Cely proces probiha v souladu s me-
zinarodné platnymi pravidly Spravné klinické praxe, pod kontrolou odborniki a
lékard. VSechna zjisténi jsou peclivé monitorovana a zaznamenavana. Sa-
motna registrace vakciny pfed pfichodem na trh je dale posuzovana nezavis-
lymi regulaénimi autoritami. V USA se jedna o Utad pro kontrolu 1ékt a potra-
vin (Food and Drug Administration, FDA), na evropském kontinentu o Evrop-
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skou lékovou agenturu (European Medicines Agency, EMA). V Ceské republi-
ce je registradnim organem Statni Ustav pro kontrolu lé&iv (SUKL).

Uginky vakcin Ize samozfejmé pozorovat predevsim v praxi - v Ceské republi-
ce napriklad snizeni vyskytu tetanu Ci zaskrtu. Ze zahranici |ze uvést snizeni
vyskytu €erného kasle (pertuse) v Norsku, Portugalsku nebo Madarsku.

Doplfikové informace:

Pfikladem mUze byt i vymyceni neStovic. Toto onemocnéni mlze byt dnes
povazovano za vymycené predevSim diky ockovani a Usili Svétové zdravot-
nické organizace (World Health Organization, WHO). O eradikaci tohoto za-
vazného onemocnéni, které béhem 20. stoleti zapfiCinilo 300 - 500 milion(
umrti na celém svété, se zasadili i pfedni ¢esti epidemiologové, zastoupeni
napfiklad prof. MUDr. Karlem Raskou.

6. Ockovani proti rakoviné délozniho ¢ipku neni G¢éinné

OcZkovani proti rakoviné délozniho &ipku dnes doporuduji zdravotnické organi-
zace po celém svété véetné Svétové zdravotnické organizace (WHQO), americ-
kého Strfediska pro kontrolu a prevenci nemoci (CDC), Health Canada nebo
Evropské Iékové agentury (EMA).

Sledovani bezpecnosti ockovani proti onemocnéni lidskym papilomavirem
(HPV) probiha jiz 12 let, je zajiStovano mj. nezavislymi statnimi ufady, jako
jsou Evropska lékova agentura (pro zemé& EU), Urad pro kontrolu potravin a
léiv (USA) a daldimi. Sledovani opakované dokazuje bezpeénost vakcin, coz
v Cervnu 2013 potvrdila i Svétova poradni komise pro bezpe&nost vakcin Své-
tové zdravotnické organizace. K dneSnimu datu bylo na celém svété pouzito
pres 200 miliént oCkovacich davek (soucet pouzitych davek kvadrivalentni a
bivalentni vakciny), pfipadné zavazné nezadouci ucinky by se jiz musely pro-
jevit.

Uginnost vakcin rovnéz potvrzuji data fady statnich agentur, napfiklad Evrop-
ského centra pro kontrolu a prevenci nemoci a amerického Stfediska pro kon-
trolu a prevenci nemoci. Jen ve Spojenych statech se od roku 2006 podafilo
sniZit poCet ndkaz HPV u divek a mladych Zen o vice nez polovinu. Jedna z
vakcin byla, nejen na z&kladé téchto informaci, zafazena americkou stanici
CNN mezi 10 nejvyznamnéjSich medicinskych objevl. Stoji tak po boku no-
vych léka proti HIV/AIDS, cilené 1éCby rakoviny nebo pokrokl pfi vyzkumu
kmenovych bunék.

7. O¢kovani proti chiipce a jeho u€innost

Chfipka je vysoce infekéni virové onemocnéni, které se rychle §ifi kapénko-
vym pfenosem. Kazdorocné u nas postihne statisice obyvatel. Postihnout
muze kazdého bez rozdilu véku, i kdyz nejCastéji onemocni déti, starsi osoby
a osoby oslabené riznymi chronickymi onemocnénimi. Souvisi s ni v priméru
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priblizné 2 000 umrti roéné, coz je pro srovnani témér tfikrat vice, nez zplsobi
kazdoro¢né dopravni nehody.

Jedinou dostate¢né& spolehlivou prevenci chfipky je o¢kovani. U&innost vakci-
ny zavisi na podobnosti kmene viru ve vakciné s aktualné cirkulujicimi viry,
proto WHO kazdoroné stanovuje cirkulujici kmeny chfipky a uruje slozeni
vakcin proti chfipce.

Rozsahlé studie potvrzuji statisticky vyznamné sniZeni rizika hospitalizace,
umrti na chfipku, s chfipkou spojené komplikace u oCkovanych osob. Efekt
oCkovani na snizZeni rizika je vys8i u starSich lidi a/nebo lidi s jinym chronic-
kym onemocnénim. U zdravych dospélych v 70 az 90 % zabrani onemocnéni,
u starSich osob snizuje potfebu hospitalizace souvisejici s chfipkou o 30 az 70
% a riziko umrti az o0 80 %.

K dispozici jsou také statistické projekce, které sledovaly vliv vy$3i prooCkova-
nosti ve 27 zemich EU. V Uvahu byly brany rizikové vékové skupiny pod 5 let
a nad 50 let, populace s rizikovymi faktory (plicni, srde¢ni, diabetes,
HIV/AIDS, transplantace) a zdravotnici a peCovatelé. Vysledky potvrdily, ze
pokud by bylo dosazeno 100% prooc¢kovanosti populace, doslo by k 51% sni-
Zeni umrtnosti.

Dopliikové informace:

Spatné hlaseni znesnadriuje statistiky o chfipce: holandska studie z roku 1992
ukazuje, ze ze 100 umrti na chripku je 74 hlaseno jako jina nemoc.

V Ceské republice je v souladu s vysokymi standardy pé&e o zdravi obyvatel
kaZdoroéni oCkovani proti chfipce hrazeno rizikovym skupindm: osobam nad
65 let véku, dale pacientlim po odstranéni sleziny nebo po transplantaci krve-
tvornych bunék, pacientim, ktefi trpi zavaznym chronickym farmakologicky
feSenym onemocnénim srdce a cév, dychacich cest, ledvin nebo diabetem a
osobam umisténym ve zdravotnickych zafizenich dlouhodobé Iizkové péce, v
domovech pro seniory, vdomovech pro osoby se zdravotnim postizenim nebo
v domovech se zvlastnim rezimem.

Clovék ockovany proti chiipce neonemocni typy chfipky, které jsou ob-
sazené ve vakciné. Miize onemocnét jinym typem chfipky (pokud WHO
stanovilo Spatné cirkulujici kmeny).

8. Zavedeni plosné vakcinace nemélo vliv na vymyceni pravych nestovic

Nestovice mohou byt dnes povaZzovany za vymycené onemocnéni pfedevsim
diky oCkovani a usili Svétové zdravotnické organizace (World Health Organi-
zation, WHO). O eradikaci tohoto zavazného onemocnéni, které béhem 20.
stoleti zapficinilo 300 - 500 miliond umrti na celém svété, se zasadili i pfedni
¢esti epidemiologové, zastoupeni napfiklad prof. MUDr. Karlem Raskou.
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9. Zavedeni plosné vakcinace nema vliv na snizeni vyskytu infekénich
onemocnéni

Uginek vakcin, obdobné jako vsech
novych Iékl, je dokazovan v ramci
velmi pfisného preklinického a kli-
nického hodnoceni. Pfed tim, nez
se vakcina dostane na trh a tedy k
pacientlim, absolvuje Ctyfi faze tes-
tovani. B&hem nich je nejen jeji
ucinnost, ale také bezpecénost, kvali-
ta i davkovani ovéfena na stovkach
a mnohdy az tisicich dobrovolnika.
Cely proces probiha v souladu s mezinarodné platnym| pravidly Spravné kli-
nické praxe, pod kontrolou odbornikt a Iékafl. VSechna zjisténi jsou peclivé
monitorovana a zaznamenavana. Samotna registrace vakciny pred pfichodem
na trh je dale posuzovana nezavislymi regulaénimi autoritami. V USA se jedna
o Urad pro kontrolu lékd a potravin (Food and Drug Administration, FDA), na
evropském kontinentu o Evropskou lékovou agenturu (European Medicines
Agency, EMA). V Ceské republice je registradnim organem Statni Ustav pro
kontrolu 1&&iv (SUKL).

Uginky vakcin Ize samozfejmé pozorovat predevsim v praxi - v Ceské republi-
ce napriklad snizeni vyskytu tetanu, zaskrtu, i spalniCek. Ze zahranici lze
uvést snizeni vyskytu ¢erného kasle (pertuse) v Norsku, Portugalsku nebo
Madarsku.

OCKOVANIi PROTI NEMOCEM, KTERE JIZ NEEXISTUJi

10. V CR se zbyteéné ockuje proti vymycenym nemocem (obrna, tetanus,
cerny kasel..)

Ockovani je mozné ukondit pouze u nemoci, které jsou vymyceny celosvéto-
vé. Zatim se jedna pouze o pravé neStovice, v dohledné dobé je mozné ole-
kavat celosvétové vymyceni détské obrny. PFi ukoneni otkovani bude totiz
postupné naruUstat procento populace, které nebude proti danému onemocné-
ni dostate¢né chranéno. Pfi kontaktu s onemocnénim a dostate€ném mnoz-
stvi neoCkovanych lidi je mozné, Ze vzniknou obdobné epidemie podobné
tém, které zname z historie.

Dopliikové informace:
Vymytit je mozné pouze infekce zpUsobené mikroorganismy, které se Sifi

pouze mezi lidmi a jsou geneticky dostatecné stabilni. Nékteré infekce, jez
jsou pfenaseny i zvifaty nebo zpUsobované organismy pfezivajicimi napf. v
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pudé (plvodce tetanu), neni mozné vymytit, a bude nutné proti nim trvale
ocCkovat.

Vyznam ockovani je obrovsky. Jako metoda nejucinnéjsSi prevence patfi k
nejvyznamnéj$im objevam v historii mediciny a zachranilo jiz stamiliony Zivo-
tl. Nanestésti se vakciny staly obéti svého vlastniho Uspéchu. Lidé se jiz v
nasich zemich bézné nesetkavaji s infekcemi, proti kterym se ockuje, takze
maji tendenci vyznam ockovani podcenovat. Celosvétové ale mnoho u nas jiz
témér neznamych onemocnéni pfedstavuje porad jesté hrozbu.

11. Nizsi vyskyt nékterych onemocnéni byl zptisoben hygienou, nikoliv
ockovanim

Na snizeni vyskytu nemoci ma vliv mnoho raznych faktor(i, véetné urovné
hygieny. Kli¢ovou roli vSak jednoznacné hralo o¢kovani. Podivejme se napfi-
klad na obrnu. Je dokazano, Ze bezprostfedné po zahajeni vakcinace se frek-
vence vyskytu obrny v mnoha rozvinutych zemich vyrazné snizila. V roce
1961 se tehdej$i Ceskoslovensko stalo dokonce prvni zemi na svété&, kde byla
obrna vymycena na narodni urovni, a to pravé diky masovému ockovani déti.

Prikladem je i vymyceni nestovic, onemocnéni, které béhem 20. stoleti zapfi-
¢inilo 300 - 500 miliond umrti na celém svété. Toto onemocnéni muze byt
dnes povazovano za vymycené pfedevS§im diky ockovani a usili Svétové
zdravotnické organizace (World Health Organization, WHO).

Uspéchem je také sniZeni vyskytu &erného ka$le po zavedeni ogkovani v
Japonsku nebo v Norsku, sniZeni vyskytu tetanu & zaskrtu v Ceské republice
a mnohé, mnohé dalsi.

VAKCINY OBSAHUJi / NEOBSAHUJI
12. Vakciny obsahuji hlinik, ktery je nebezpeény pro lidsky organismus

Ano, vakciny obsahuji hli-
nik. Stejné jako voda,
vzduch, matefské mléko )
nebo napfiklad détské prik- O %

rmy. Hlinik je totiz vdude \h“ ‘
kolem nas. Na zakladé 7 ~ NS
vyzkumu byla stanovena &8 '

hranice, ktera uréuje mini- &5 &

malni obsah hliniku bez- e

pecny pro lidsky organismus (2 mg/kg hmotnosti na den). Dostupné farma-
kokinetické modely ukazuji, ze pfispévek hliniku z vakcin nikdy, a to ani zda-
leka, této minimalni hranice nedosahuije.

Pro lepSi ilustraci se podivejme na détské ockovani v sou¢asném vakcinacnim
kalendafi. V pribéhu prvnich Sesti mésicl Zivota obdrzi déti pfiblizné 2,8 - 4
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mg hliniku z vakcin. Ve stejném obdobi pfijmou 10 mg z matefského mlé-
ka a jeSté mnohem vice z umélé vyzivy. | kdyz je pfijem hliniku z matefské-
ho mléka nebo vyzZivy vy3$8i nez u vakcin, stale se pohybuje pod hladinou
stanovené hranice.

13. Vakciny obsahuji zivotu nebezpeénou rtut’

Dnesni vakciny rtut bud’ neobsahuji vibec, nebo pouze ve zbytkovém mnoz-
stvi. Pfed formulaci ukvapenych zavérl je vSak nutné si uvédomit, Ze neni rtut
jako rtut. Zbytkova rtut, ktera mlze byt obsazena v nékterych vakcinach, je
tzv. etylrtut (slouc¢enina thiomersal).

. i N\
- Y
" dvé dokon&ené, na sobé nezavis-
Ié epidemiologické studie v An-

glii. Ani jedna z nich neprokazala souvislost mezi retardaci vyvoje ditéte, vyvo-
jovymi nervovymi defekty nebo poruchami chovani a aplikaci DTP vakcin
(vakcina proti zaskrtu, tetanu a davivému kasli) s thiomer-salem ve 2., 3., a 4.
mésici véku.

Védecka komunita i vyrobci vak-
cin se jejim ucinkem v posled-
nich desetiletich dlsledné zaby-
vali. Do dnesniho dne v8ak nebyl
prokazan skodlivy ucinek na lid-
sky organismus. Naopak jsou k
dispozici védecké studie, které
souvislost mezi etylrtuti a posko-
zenim détského organismu pfimo
vyvraceji. Pfikladem mohou byt

Dopliikové informace:

K obsahu hliniku ve vakcinach je nutné dodat, Zze skute€né neexistuji zadné
relevantni védecké dukazy, ze kterych by vyplyvalo, Ze by hlinik ve vakcinach
oslaboval imunitni odpovéd.

Obdobné nejsou ve védecké komunité dikazy o tom, Ze by zpusoboval ast-
ma, alergie Ci autismus.

14. Vakciny obsahuji zdravi Skodlivé zbytkové latky z vyroby - formalde-
hyd

Nékteré vakciny mohou obsahovat zbytkové, bezpe€né mnozstvi formaldehy-
du, ktery se pouziva pfi vyrobé ockovacich latek jako inaktiva¢ni prostredek, tj.
k potlageni aktivity mikroorganisml nebo k zabranéni mikrobialni kontamina-
ce. Jedna se napfiklad o vakcinu proti détské obrné, Zloutence typu A nebo
tetanu.
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Formaldehyd jako takovy neni lidskému organismu cizi, ba naopak - je dilezi-
tou soucasti lidského metabolismu - vyuziva se pfi syntéze DNA a aminokyse-
lin. Lidska krev obsahuje pfiblizné 2,5 ug na ml krve. Za pfedpokladu, ze pri-
meérné 2mésicni dité ma 5 kg a prlmérné mnozstvi krve 85 ml/kg, by se cel-
kové mnozstvi formaldehydu, které ma dité ve svém krevnim obé&hu, rovnalo
pfiblizné 1,1 mg. Toto mnozstvi je nejméné 5x vySSi nez mnozZstvi obsazené
ve vakcinach (0,2 mg). Nejen proto je mnozstvi formaldehydu obsazené ve
vakcinach povazovano za bezpecné.

Doplfhkové informace:

Nejnovéjsi studie navic dokazuji, ze mnozstvi formaldehydu obsazené ve
vakcinach nijak nesouvisi s vyskytem rakoviny.

15. Vakciny obsahuji zdravi Skodlivé zbytkové latky z vyroby - antibiotika

PFi vyrobé nékterych vakcin mohou byt pouzita antibiotika (napf. neomycin,
polymyxin B, streptomycin), aby bylo zabranéno bakterialni kontaminaci. Je-
jich minimalni zbytkové mnoZstvi se mlze objevit ve vakcinach. Dostupné
védecké studie ukazuji, Zze tak malé mnozstvi neni spojeno s vyskytem zdra-
votnich obtizi (napf. zavaznych alergickych reakci). Vakciny zarover neobsa-
huji antibiotika, ktera mohou zavazné alergické reakce zpUsobovat.

OCKOVACI LATKY VYVOLAVAJi / NEVYVOLAVAJI
16. Ockovaci latky vyvolavaji astma a alergie

Neexistuji védecké dikazy o tom, ze by oCkovani zplsobovalo nebo zhor$o-
valo alergickda onemocnéni, jako napfiklad astma nebo ekzémy. Alergicka
votni styl, prostredi atp.).

Ve velmi vzacnych pfipadech (méné nez 1 pfipad na 100 tisic lidi) se mohou
objevit alergické reakce (napf. kopfivka nebo obtize s dychanim). Zavazné
alergické reakce (napf. anafylakticky Sok) se mohou objevit v méné nez 1
pFipadu z milionu podanych davek ogkovani. Castgji se mohou lidé setkat s
vedlejSimi pfiznaky, jako napfiklad teplota nebo zarudnuti i bolestivost v mis-
té vpichu. Vedlejsi pfiznaky v8ak v Zadném pfipadé nejsou srovnatelné s poti-
Zemi doprovazejicimi prodélani nemoci, proti které se ockuje.

17. Oc¢kovaci latky vyvolavaji autismus

Pdvod tvrzeni o souvislosti mezi o¢kovanim a autismem pochazi ze studie
Andrewa Wakefielda publikované v roce 1998 v britském Casopisu Lancet.
Studie byla tfi roky proSetfovana britskou Iékafskou komorou (General Medical
Council). Po tfech letech dikladnych nezavislych vyzkumu byla studie ozna-
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¢ena za podvrh, jeji autor byl usvédcen nejen z falzifikace, ale také zneuziti
mentalné postizenych déti. Nasledné byl vyskrinut z registru Iékaft a byla mu
odejmuta Iékafska licence.

S nasledky studie se v8ak Velka Britanie potykd dodnes. Mnozi rodi¢e se na
z&kladé této studie rozhodli neoCkovat své déti proti spalni¢ckam, pfiusnicim a
zardénkam (MMR vakcina). V letech 2003 - 2004 zde proto doslo k poklesu
prooCkovanosti déti proti ttmto nemocem. Svétova zdravotnicka organizace
doporucuje proockovanost ve vysi 95 %, ve sledovaném obdobi dosahovala
ve Velké Britanii pouze 80 %. Béhem 2 - 3 let se tak opét zagaly mnozit pfipa-
dy spalni¢ek. Jen v roce 2006 bylo nahlaseno nejen 446 pfipadl onemocnéni,
ale také 14 umrti déti. Déti, které zemfely na komplikace souvisejici se spal-
niCkami. Ani dnes neni situace idealni - v roce 2012 bylo detekovano 2016
pripadl spalni¢ek. Situace vygradovala v kvétnu 2013, kdy ve Walesu propuk-
la spalni¢kova epidemie, kterou zazehnalo az masové ockovani.

Dodejme, Zze védecké dlikazy o tom, Ze by vakciny zplsobovaly autismus,
neexistuji, jak informoval Svétovy poradni vybor pro bezpeénost oCkovacich
latek (GACVS) Svétové zdravotnické organizace (WHO) a cela fada dalSich
studii napf. z Britanie, Danska, USA nebo Svédska.

18. Nékteré vakciny mohou vyvolat nemoc, proti které maji chranit

VétSina vakcin se sklada z usmrcenych patogent &i pouze urcitych slozek viru
nebo bakterie. Pouze omezené mnozstvi oCkovacich latek obsahuje oslabené,
Zivé patogeny. Vakcinace muze byt nékdy nasledovana hore¢kou, nevolnosti,
ospalosti i lokalnimi reakcemi, jako je otok nebo zarudnuti v misté oCkovani.
Nicméné tyto vedlejsi ucinky jsou obecnou reakci organismu na o€kovani a
obvykle rychle ustupuji. Nemaji nic spole€ného s onemocnénim, proti kterému
je vakcinace namifena.

Nékteré vakciny (zejména zivé) mohou opravdu vyvolat mirné pfiznaky pfi-
pominajici danou chorobu. Nikdy se vSak nemuze jednat o pIné rozvinuté
onemocnéni. NejznaméjSim prikladem jsou spalni¢ky. Jelikoz oCkovaci latka
proti spalniCkam obsahuje oslabeny, nicméné Zivy virus spalni¢ek, muze vyvo-
lat spalnickam podobnou vyrazku u asi 5 % ockovanych déti. Ta se objevuje
zhruba za 1 tyden po o¢kovani.

Doplrikové informace:

Vakcina nezplsobuje zanét stfedniho ucha &i zapal plic, které ¢asto doprova-
zeji skute€né onemocnéni spalniCkami.

Zanét mozku (spalnickova encefalitida) je po oCkovani extrémné vzacny. Vy-
skyt encefalitidy je hlasen s frekvenci mensi nez 1 na 10 milioni davek vakci-
ny. Riziko vzniku encefalitidy zpusobené infekci pfirodnimi viry spalniCek je
ale 1 na 1 000 az 2 000 pfipadd.

Uginnost Zadné vakciny neni 100%. Z individualnich genetickych diivodl také
nemusi u vdech o¢kovanych jedincu dojit k rozvoji imunitni odpovédi.
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Rozvinuti détské obrny (poliomyelitidy) u pacientd, kterym byla podana oralni
polio vakcina, je dnes jiz historii ve vétSiné evropskych zemi. Tato Ziva vakci-
na, ktera pomohla snizit vyskyt poliomyelitidy v Sirokém méFitku, mohla sama
0 sobé& maly pocet pfipadlu kazdoro¢né zplsobit. Nicméné od konce 90. let
byla ve vétSiné evropskych zemi tato oralni ziva vakcina postupné nahrazena
injek¢ni formou, ktera neobsahuje Zivy virus a nemize tak onemocnéni vyvo-
lat.

DETI A IMUNITA

19. Pokud se zdvojnasobi poéet vakcin, zdvojnasobi se kojenecka umrt-
nost

Vakciny prosly pfed uvedenim na trh rozsahlym klinickym hodnocenim. U
mnoha z nich vyrobce realizuje kontinualni poregistracni sledovani, zcela ne-
zavisle probihaji také odborné védecké studie. Ani jedna z nich nepotvrdila
zdvojnasobeni kojenecké umrtnosti po zdvojnasobeni pocCtu pouzivanych
vakcin.

20. Ockovani neni pro déti bezpe¢né

Détské vakciny, obdobné jako v3echny nové Iéky, prochazeji velmi pfisnym
preklinickym a klinickym hodnocenim. Pfed tim, neZ se vakcina dostane na trh
a tedy k pacientum, absolvuje Ctyfi faze testovani. BEhem nich je jeji bezpec-
nost, kvalita i davkovani ovéfena na stovkach a mnohdy az tisicich dobrovol-
nikd. Vakciny uréené pro déti jsou nejprve podavany dospélym.

Cely proces probiha v souladu s mezinarodné platnymi pravidly Spravné kli-
nické praxe, pod kontrolou odborniku a Iékaft. VSechna zjisténi jsou pedlivé
monitorovana a zaznamenavana. Samotna registrace vakciny pfed pfichodem
na trh je dale posuzovana nezavislymi regulaénimi autoritami. V USA se jedna
o Urad pro kontrolu léki a potravin (Food and Drug Administration, FDA), na
evropském kontinentu o Evropskou lékovou agenturu (European Medicines
Agency, EMA). V Ceské republice je registraénim organem Statni ustav pro
kontrolu 1&&iv (SUKL).

21. Vakciny predstavuji pro nedostatec¢né vyvinuty imunitni systém dité-
te obrovskou zatéz

Détsky imunitni systém se jiz od narozeni setkava s miliony antigen(, proti
¢emuz je 140 antigenl obsazenych v sou¢asnych modernich oCkovacich lat-
kach zcela mizivych. Pro ilustraci uvedme, zZe pokud by vS§echny vakciny sou-
¢asného Ceského ockovaciho kalendare byly aplikovany v jeden den, bylo by
,zameéstnano" pouze 0,1 % kapacity détského imunitniho systému.
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22. Rodi¢e nejsou zamérné informovani o skuteénych rizicich vakcinace

Mozné nezadouci ucinky vakcinace jsou véetné frekvence jejich vyskytu po-
vinné uvedeny v pfibalovych letacich vakcin, které jsou rodi¢im dostupné. K
jejich prostudovani pfed pouzitim jsou rodi¢e vyzyvani ve vSech reklamnich
materialech na vakciny. Vyskyt nezadoucich ucink( vakcinace peclivé monito-
ruje Statni ustav pro kontrolu lé&iv (SUKL), kterému jsou o&kuijici lékafi povinni
nezadouci ucinky hlasit. HIaSeni provadéji také samotni vyrobci vakcin, hlasit
mohou i rodi¢e, a to prostfednictvim online formulafe na strankach
www.olecich.cz. SUKL vyskyt nezadoucich ugink(l pravideln& zvefejfiuje ve
svém zpravodaji Nezadouci ucinky léciv, ktery je vefejné dostupny na webu
SUKL www.sukl.cz.

23. Oc¢kovaci latka pro déti je stejna jako pro dospélé, déti tudiz vice za-
tézuje

Na tuto otazku neexistuje univerzalni odpovéd. Existuji vakciny, které jsou
uréené jen pro déti, jiné pro déti i dospélé a existuji i vakciny pouze pro dospé-
lé. Casto se li§i schéma podani u déti (a rdzné starych déti) a dospélych, jindy
se lisi také davka u déti a dospélych, ale opét tomu tak neni vzdy. Je to sku-
tecné ,vakcina od vakciny".

Podivame-li se specificky na vakciny pro déti, ¢esti i zahrani¢ni odbornici
opakované vyvraceji tvrzeni, ze oCkovaci latky pfili§ zatézuji détsky organis-
mus. Proto Ize uvést priklad, ktery ¢asto vyuziva profesor Chlibek - pokud by
byly v8echny vakciny sou¢asného &eského ockovaciho kalendéaie aplikovany
v jeden den, bylo by ,zaméstnano" pouze 0,1 % kapacity détského imunitniho
systému. Détsky imunitni systém se zaroven jiz od narozeni setkava s miliony
antigen(, proti ¢emuz je 140 antigenl obsazenych v sou¢asnych modernich
oCkovacich latkach zcela mizivych. O nadmérném zatizeni vakcinaci proto
nemuze byt fec.

24. Nasledkem vakcinace muize dojit k zavaznym poskozenim lidského
organismu

Obecné plati, Zze zadna léciva latka, v€etné vakcin, nemlze byt povazovana
za 100% bezpecnou. Nicméné vSechny ockovaci latky dostupné v Ceské re-
publice musi projit pfisnym hodnocenim bezpelnosti pfed tim, neZ jsou
schvéleny regulaénimi Gfady (EMA, SUKL). Toto hodnoceni je vyZadovano
zakony a obvykle probiha po mnoho let béhem vyvoje oCkovaci latky. Bez-
pecnost vakcin je navic kontinualné sledovana i po uvedeni do praxe. Lékafi,
ktefi oCkuji, hraji dlezitou roli v hlaseni nezadoucich reakci po o¢kovani, coz
vyznamné slouzi pfi dlouhodobém sledovani, jakmile je vakcina pouzivana v
Sir§im méfitku.

VétSina obtizi, které jsou davany do souvislosti s o€kovanim, ve skute€nosti
neni zpusobena samotnou vakcinou. U mnohych z nich jde o nahodnou uda-
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lost, ktera se vyskytla ve stejném Case jako oCkovani. Toto plati zejména pro
prvni rok détského Zivota, kdy jsou vakciny podavany v pravidelném ocCkova-
cim schématu. PFfi hodnoceni neZadouciho u€inku a souvislosti s oCkovanim
vzdy velmi zalezi na dobg, ktera uplynula od o¢kovani. Ockovaci latky mohou
vyvolat nezadouci reakce, jako je bolest a zarudnuti v misté injekce €i horec-
ka, ale vétSina reakci je mirného charakteru a rychle se upravi. Obvykle neni
mozné pfedpovédét, kdo maze mit mirny a kdo vzacnéjsi, zavazny nezadouci
ucinek po ockovani. Riziko nezadoucich reakci mize byt nicméné minimalizo-
vano dodrzovanim pravidel, kdy vakcinu podat a kdy nikoliv.

25. Oc¢kovani ovlivituje lidsky imunitni systém tim, ze naruSuje obranné
mechanismy

Imunitni systém zdravych osob ma kapacitu reagovat na kazdou infekci, se
kterou se organismus muze setkat. Vakciny imunitni systém neoslabuiji, ale
posiluji jej skrze stimulaci obrannych mechanismu, které zajistuji ochranu proti
konkrétni nemoci.

Lidsky imunitni systém se zacina rozvijet jesté pfed porodem. V obdobi bé-
hem a kratce po porodu, kdy funkce imunitniho systému stale dozravaji, jsou
novorozenci chranéni proti vétsing, ale ne vdem zavaznym infekcim diky proti-
latkam od svych matek (matefské protilatky). Tato ochrana obvykle trva okolo
3 - 4 mésicu a v dalS§im obdobi je proto dulezité, aby dité jiz bylo chranéno
oCkovanim. Narodni oCkovaci programy a oCkovaci schémata jednotlivych
vakcin jsou tak tvofeny s ohledem na optimalni odpovéd détského imunitniho
systému.

Vakciny obsahuji pouze malé mnozstvi antigenl v porovnani s tim, s ¢im se
déti setkavaji kazdy den ve svém okoli skrze jidlo, piti, hracky, a nijak imunitni
systém nepretézuji. Vzdy, kdyz se testuje nova ockovaci latka, sleduje se téz
moznost jeji aplikace s jinou jiz rutinné podavanou vakcinou ve stejny Cas.
Dosavadni sledovani ve vétSiné pfipadl neprokazala zasadni problém z hle-
diska bezpecnosti ¢ imunitni odpovédi pfi soubézném podani riznych vakcin.

Doplrikové informace:

Imunitni systém se sklada ze dvou z&kladnich sloZek: nespecifické (vrozené)
a specifické (ziskané). Nespecifické obranné mechanismy jsou prvni linii ob-
rany vUci pronikajicim patogenum a zahrnuji fyzikalni, chemické, molekularni i
bunééné faktory. Specificky imunitni systém je druhou linii obrany reagujici
specificky, tzn. na konkrétni patogen (virus, bakterii). Diky imunologické pa-
méti zajiStuje ochranu pro pfipad opétovného setkani se stejnym patogenem.
PFi o€kovani dochazi k primarni imunitni odpovédi vici konkrétnimu patogenu.
Néktefi véri, ze faktory jako zdravy zivotni styl a kvalitni vyziva mohou nahra-
dit potfebu specifické ochrany zajisténé ockovanim. Ackoliv zdravy zivotni styl
muzZe obecné zvysit obranyschopnost organismu, setkani imunitnich bunék s
puvodcem onemocnéni v podobé vakcinace je (mimo samotné onemocnéni)
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jedinym prostfedkem k navozeni specifické ochrany vuci dané chorobé bez
ohledu na vyzivu a Zivotni styl.

26. Kolektivni imunita je mytus/nefunguje

Vyvratit tento mytus o oCkovani je pomérné snadné - staci vzpomenout na
Velkou Britanii. V letech 2003 - 2004 zde doSlo k poklesu proo¢kovanosti déti
proti spalni¢kam, pfiusnicim a zardénkam. Svétova zdravotnicka organizace
(World Health Organization) doporu€uje proockovanost ve vysi 95 %, ve sle-
dovaném obdobi dosahovala ve Velké Britanii pouze 80 %. Béhem 2 - 3 let se
tak opét zacaly mnozit pfipady spalni¢ek. Jen v roce 2006 bylo nahladeno
nejen 446 pripadd onemocnéni, ale také 14 umrti déti. Déti, které zemrely na
komplikace souvisejici se spalniCkami. Ani dnes neni situace idealni - v roce
2012 bylo detekovano 2016 pripadd spalni¢ek. Situace vygradovala v kvétnu
letoSniho roku, kdy ve Walesu propukla spalni¢kova epidemie, kterou zazeh-
nalo az masové oc¢kovani. PFi¢inou byla pravé nizka proo¢kovanost, tj. slaba
kolektivni imunita.

A dlivod poklesu prooc¢kovanosti?

Prozaicky: podvrzena studie o souvislosti mezi o¢kovanim a autismem.
Studie byla po tfech letech vysSetifovani britskou lékarskou komorou
(General Medical Council) oznaéena za podvrh. Jeji autor, Andrew Wake-
field, byl usvédéen nejen z falzifikace, ale také zneuziti mentalné posti-
zenych déti. Nasledné byl vyskrtnut z registru Iékari a byla mu odejmuta
lIékaiska licence.

27. O¢kovani by mélo byt pouze dobrovolné

Vyznam povinnych oCkovani je pro prevenci onemocnéni, proti kterym jsou
namifena, zcela zasadni, proto jsou tato ockovani povinna. Pokud by povinna
nebyla, doslo by pravdépodobné k poklesu proockovanosti s rizikem vzestupu
nemocnosti. Napfiklad ve Francii, kde o€kovani proti spalni¢kam neni povinné
a proo¢kovanost proti spalnickdm nedosahuje pozadovanych 95 % (doporu-
¢eni WHO), doslo pomérné nedavno k rozsahlé epidemii spalni¢ek mezi ne-
oCkovanymi €i neuplné o¢kovanymi détmi.

Obdobny ,navrat" spalni€ek zaZila také Velka Britanie (viz mytus 17 a 26).

Zdroj: AIFP (Asociace inovativniho farmaceutického pramyslu)
http://www.aifp.cz
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ZAJIMAVOSTI

Spoleéné na cesté

Jezdci na motorkach Harley-Davidson sbiraji finanéni prostredky prostred-
nictvim Jizdy pro zivot pro Asociaci muskularnich dystrofika.

Kazdy rok se sjedou stovky nadSencu pro motorky znacky Harley-Davidson ze
Sesti statd — New Jersey, Marylandu, Delaware, Severni Virginie, Pensylvanie a
jizniho New Yorku — aby se spolecné projeli, uzili si hudebni vystoupeni a dalSi
mimoradné akce a hlavné aby ziskali finan¢ni prostfedky a zvysili vefejné pové-
domi o svalové dystrofii a pomohli tak zachrafiovat a zlepSovat Zivoty déti i dospé-
lych, ktefi s timto Zivot ohroZujicim svalovym onemocnénim bojuji.

Odbornik na prodej Mike Dimov je jednim z jezdcl a akce Jizda pro Zivot se
ucastni

e jiz od roku 1998, kdy takto vyjel poprvé na doporuceni mistniho obchodniho
zastupce firmy Harley-Davidson. Od té doby Dimov nevynechal jedinou jizdu a ta
letosni Jizda pro zivot v Tannersvillu v Pensylvanii, ktera se konala od 1. do 3.
kvétna, byla jiz jeho osmnactou. A zatimco v roce 1998 se mu podafilo ziskat jen
35 USD, v loriském roce byl Dimov jedni¢kou celé akce ve shanéni financnich
prostfedkl a na podporu rodin Asociace muskularnich dystrofik(i osobné ziskal 53
115 USD.

Dimov si stale pamatuje svou prvni jizdu, kde on a jeho Zena Chris byli prakticky
jedini bez spravné vybavy na motorku Harley-Davidson.

,Chris na sob& méla zeleny plast do desté s velrybami na podSivce a ja jsem mél
khaki kalhoty, dvoubarevné polobotky a svétlehnédou bundu Member’s Only,*
vzpomina Dimov. ,To byla legrace!*

Dimovo odhodlani podporovat Asociaci muskularnich dystrofikd se upevnilo, kdyz
na jedné z prvnich akci Jizdy pro Zivot potkal velmi mladého, ale tehdy uz znamé-
ho basnika trpiciho dysautonomni mitochondrialni myopatii (geneticka nervosva-
lova nemoc, ktera narusSila témér vSechny zivotné dulezité télesné funkce, jako je
tepova frekvence, dychani, krevni tlak a traveni, a zpUsobila mu celkovou svalo-
vou slabost). Jmenoval se Mattie J. T. Stepanek a zemfel nedlouho poté — v roce
2004 ve véku 13 let.

Od té doby se Jizda pro Zivot stala pro Dimova mnohem vic nez jen dal$i zamin-
kou pro jizdu na motorce. Rok za rokem ho sem pfivadi dobry pocit, ze mize byt
svédkem toho, jak se i ostatni ucastnici, které béhem let potkal, angazuji v ziska-
vani penéz a snazi se pomoci néco zlepSsit.

.,Nejvetsi radost mi pfinasi usmév na tvarich déti ve chvili, kdy organizatofi oznami
kone¢nou vysi pfispévku, a védomi, Ze tyhle penize podpofi vyzkum a Ze také
umozni témto détem stravit svij nejoblibenéjsi tyden v roce na letnim tabore Aso-
ciace muskularnich dystrofikd,” fika Dimov, ktery se téchto letnich tabord také
dlouhodobé ucastni jako dobrovolnik.

Z anglického originalu prelozila Mgr. Dona Jandova
Quest, podzim 2015
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Diky X-Ar exoskeletovym rukam se Zach Smith dnes tési
vétsi pohyblivosti horni ¢asti téla.

Kdyz bylo Zachu Smithovi, kterému byla v 6 letech diagnostikovana Duchen-
nova svalova dystrofie (DMD), 17 let, zaCal patrat po technologiich, které by
mu mohly pomoci pouzivat ruce k ¢innostem, s nimiZ mél problémy, jako na-
pfiklad se najist nebo hrat ping-pong. Filmového nadSence Zacha, kterému je
dnes 21, silné fascinoval produkt znamy pod nazvem X-Ar exoskeletova ruka,
ktery je zaloZen na technologii stabilizace kamery a poprvé byl pouzit ve filmu
»Rocky“. X-Ar umoznuje ¢lovéku pohybovat rukama s mensi namahou a také
zvedat jinak tézké pfedméty. Do té doby byla ruka X-Ar pouzivana pouze ve
vyrobé.

Zhruba po roce a pul e-mailové komunikace se Zach kone¢né seSel s vyrobci
X-Ar na kongresu ergonomie a zaﬁ’zeni si sam vyzkousSel. Vysledky se dosta-
vily okamzité a pfi- ===
nesly s sebou jas-
nou zménu. Zach
byl schopen délat
véci, které normal-
né nedokazal, napf.
si sam pfilozil skle-
nici k ustim. Pro-
dejci  X-Ar, ktefi
nikdy necekali, ze
by jejich technolo-
gie mohla byt vyuzi-
ta timto zplsobem,
byli zasko¢eni.

,V ten moment jsme védéli, Ze tohle Je zadatek nédeho vyjimeéného,
Zachuv otec Kevin.

O nékolik mésict pozdéji ziskal Zach své vlastni zafizeni X-Ar, které mu po-
maha nejenom pfi béZznych kazdodennich aktivitach, ale umozZniuje mu také
délat mnohem vic véci, které miluje, jako je vafit, pracovat v garazi nebo se
vénovat své nejvétsi vasni — filmovani.

,KdyZ se koukam na film, vidim v8echny detaily, které ho délaji flmem: naca-
sovani doprovodné hudby nebo jak se tocila scéna, a zboznuji jeho kinemato-
grafickou €ast i to, kdyz vidim, jak se to vSechno posklada dohromady,” Fi

fika

fika
Zach. ,Ted pracuji na aktualizaci dokumentarniho filmu o mych rukach, ktery
jsem natogil.”

Zach doufa, Ze pomoci svych videi ukaze X-Ar vice lidem. A jeho kariéra fil-
mare se zda byt dobfe nastartovana. Je v kontaktu s producentem serialu
,Zivi mrtvi“ a doufa, Ze v dohledné dobé navstivi jeho nataceni.
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Prekonani neznama

K pfekonani strachu z nejistého a objeveni svéta moznosti stadi nékdy jen
jizda vlakem.

Citili jste se nékdy diky problémim souvisejicim s dopravou jako chyceni v
pasti, osaméli nebo pfiduseni? Jsem si jista, Ze ti z vas, ktefi pouzivaji inva-
lidni vozik stejné jako ja — mam spinalni svalovou atrofii — nebo ti, ktefi jsou
zavisli na jiné formé mobilni pomUcky pro pohybové postizené, se tak obcas
citi. Ja tedy ano. Ale pred par lety jsem se odhodlala Celit svému nejvétSimu
strachu, ktery pfedstavuje pfeprava a jesté mnohem vic — podstoupeni rizika.
Mam rada spolehlivost. Délam véci, o kterych vim, Ze je zvladnu, a zkouSim
ty, u nichz jsem si alespon z 95 % jista, Ze je dokazu. Ale odhodlat se k néce-
mu, v ¢em si opravdu jista nejsem, mi zabere mésice, nebo dokonce roky. A
presné tuhle désivou nejistotu pro mé vzdycky pfedstavovaly nékteré zpusoby
cestovani.

Poté, co jsem vystudovala Univerzitu George Masona ve Fairfaxu ve Virginii .
jsme se s rodici v roce 1999 prestéhovali do lllinois. Severni Virginie je velmi
dobré bezbariérové misto. Maji tam taxiky, vlaky a autobusy specialné upra-
vené pro lidi na voziku. Je zajimavé, Ze kdyz jsem se piestéhovala do lllinois,
tak neznamé prostfedi ve mné vytvofilo vnitini strach, ze nékteré véci uz ne-
budou tak snadno dostupné. A upfimné, v tu dobu uroven dostupnosti v Chi-
cagu a jeho okolnich pfedméstich tak komplexni jako dnes opravdu nebyla.
Zaroven jsem vSak byla nadSena a citila jsem se skvéle, kdyz jsem v roce
2001 dostala Fidi€sky prdkaz a muj prvni upraveny minivan. AvSak hustota
provozu v centru Chicaga a parkovaci poplatky na dostupnych mistech na mé
byly trochu moc. Nikdy jsem neziskala sebed(véru Fidit v takovém provozu a
nejsem ochotna platit tak pfemrsténé ceny za parkovani.

Celé roky jsem si velmi pfala vyzkouSet dopravu chicagskym metrem, ale
pofad jsem se pfili§ bala. Ze zku3enosti jsem védéla, Ze podzemni drdha v
Severni Virginii byla do jisté miry pro vozi¢kare pfistupna, ale vybavila jsem si,
Ze bylo nutné prejet mezeru mezi nastupistém a vlakem. Ta mezera byla Siro-
ka néco mezi 3 a 5 palci a mUj pfedchozi elektricky vozik mél velka kolecka
vepfedu i vzadu, a tak to nikdy nevadilo. Moje pozdéjSi voziky v€etné toho
souCasného maji ale koleCka mensi, a tak jsem byla velmi nervézni a bala se,
Ze v té dife uviznu. Ve skutecnosti jsem z toho méla tak velky strach, ze jsem
odmitala do stranice metra tady v lllinois i jen vstoupit, abych se pfesvédcila,
jestli to tak opravdu je.

Dokazete si pfedstavit, Ze vam v takové dife uviznou kolecka? Zdaly se mi
no¢ni mary, Ze mé prejel vlak. Bylo to désivé.
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Preskocme ted do Cervence 2015. V Chicagu zije jeden muj dobry kamarad.
Miluje centrum mésta a vSechna zajimava mista, ktera tam Ize vidét. Svéfila
jsem se mu, Ze tajné touzim jet podzemni drahou a prozkoumat mésto a Ze
jsem se v loriském roce k tomu zkouSela odhodlat, néco vymyslet a prosté to
udélat. ,A co ti brani?* zeptal se. Odpovédéla jsem mu vyctem vymluv, které
se tocily kolem mého strachu. On pak navstivil stanici Union v centru Chicaga
a vyptal se prdvod¢&ich na moznosti dopravy a cestovani. Dokonce vyfotil i
nastupidté a navrzenou trasu, kterou bychom pouZili ze stanice Union k Insti-
tutu uméni. Casti cesty natogil na video a ukazal mi je.

Nedlouho poté, 12. Cervence, jsem se ke svym obavam postavila Celem a
premohla jsem svUj strach. Podpora a povzbuzeni od mého pfitele predtim i
béhem celého vyletu mi pomohly vidét nekone¢né moznosti vlakového systé-
mu metra. Samoziejmé Ze existuje urcity postup, kterym se musime fidit, a
nejlepsi je ho znat predem.

Ano, mezi vlakem a nastupistém je na nékterych stanicich mezera, ale vlaky
metra jsou vybaveny ploSinou, ktera se vysune z vagonu na nastupisté. Jed-
nodus$e vjedete na ploSinu a ona vas vyzvedne az ke vstupu do vagénu. Mu-
Zete si vybrat, jestli do vozu vstoupite zleva nebo zprava. Dokonce jsou tam i
mista pro vozik. Nejsou tam ale zadné pasy k pfipoutani. Ale to pro mé nebylo
dilezité. Citila jsem se bezpec¢né. Ostatni cestujici také zadné bezpecénostni
pasy nemaiji, jsme na tom vSichni stejné. Pravod¢&i prochazi vagény a chce
vidét jizdenky, muzete si ji koupit bud pfedem, nebo pfimo na misté.

Ten den byla naSim cilem stanice Union, méla rampy a byla dobfe pfistupna.
A to bylo ono! Navstivila jsem centrum Chicaga, kde jsou na kazdém rohu
pfechody pro chodce a najezdy na chodnik pro voziky. Jsou zde také dobfe
pfistupné autobusy s vhodné pfizpisobenym jizdnim fadem, stejné jako taxiky
pro voziCkare, ty je ale potfeba si objednat den dva dopfedu.

Je to az neuvéfitelné, co vSechno ted mizu délat. Uvédomila jsem si, Zze po-
stavit se strachu s trochou lasky, podpory a povzbuzeni od blizkého Clovéka
znamena velkou zménu v zZivoté. Takze ma rada vSem ¢tenarim tohoto ¢lan-
ku? Nikdy nedovolte strachu, aby vas pfipravil o vSechny pfileZitosti, které na
vas Cekaji. Objevovani zvySuje osvétu, sebeduvéru a sebeuctu. Jdéte do toho
— risknéte to a uZijte si dneSni dobrodruZstvi!

Jacqueline Johnson je vedoucim odbornikem v oboru holistického poraden-
stvi, Zivotniho koucinku a duSevni pohody. Zaméfuje se na rekonstrukci osob-
nich problému s cilem dosahnout Uplnych a dlouhotrvajicich zmén. Dalsi in-
formace se dozvite na www.jacquelinemariejohnson.com.

Z anglického originalu prelozZila Mgr. Dona Jandova
Quest, podzim 2015
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Jste rozkosné nemohouci? Jed'te na sexparty do Toronta.

,UZ nas nebavi, Ze nas spolec¢nost vnima jako asexualni” fekli si dva kanadsti
vozickafi a rozhodli se k neobvyklému &inu. Na ¢&trnactého srpna chtéji pozvat

do jednoho divadla v Torontu
az 125 lidi napfi¢ hendike-
py a uspofadat tak prvni inte-
grovanou sexualni party na
svété. Doufaji, ze tim zbofi
,Berlinskou zed sexu pro lidi
s postizenim®. Akci nazvali
poeticky Rozkosné nemo-
houci (Deliciously Disabled).
Dokonce ji podpofiloi mésto
Toronto. Garantuji bezbarié-

' rovy pfistup a prekladatele do

znakového jazyka. Cena za

listek na tuto neobvyklou akci neni nikterak zavratna. Cini 20 kanadskych
dolar(, coz je asi 400 K¢, a vas asistent mize jit zdarma. Zdaleka pry nepujde
jenom o sex. Ten je sice mezi u€astniky povolen, ale je nepovinny a je spiSe
jen tfeSniCkou na dortu. Na programu je i vyroba masek nebo striptyz.

s

oslava!l Ale

Jedna z organizatorek,
studentka  Torontské
univerizity Stella Pali-
karova, ma svalovou
atrofii a je neunavnou
propagatorkou  pfijeti
sexuality télesné po-
stizenych. Reakce jsou
podle ni v drtivé vétsi-
né pozitivni. ,Tim, Ze
tuto party usporada-
me, ukazeme okoli, Zze
lidé se zdravotnim
postizenim jsou sexu-
aini bytosti. Nemélo by
to byt pohorsujici, je to

... Zadny pokrok neni bez kontroverze. Chceme vtipnym a sexy

zpusobem zvysit povédomost o této problematice.”

zdroj: internet
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Sexualita a nervosvalova onemocnéni

Sexudlni aktivita je normalni soucasti Zivota. Diagndza nervosvalového one-
mocnéni neznamena automatickou nepfitomnost sexuality v Zivoté ¢lovéka se
svalovym onemocnénim. Lidé se nékdy stydi o sexu mluvit i za normalnich
okolnosti, a kdyz je navic néco ,jinak®, neuvédomeély stud maze byt az paraly-
zujici, a tak se nakonec o tématu nemluvi vibec. Rodiny v§ak ¢asto nevyice-
nymi tématy po mnoho let trpi, i kdyz cesta k informacim a otevienosti neni az
tak slozité.

NejcastéjsSi myty o sexualité v kontextu nervosvalového hendikepu

Mytus &. 1: Clovék s nervosvalovym onemocnénim, zvlasté kdyZ pouZiva vo-
zik, nema zadnou sexualitu, v oblasti genitalii nic neciti, a nemize mit sexual-
ni zivot

Mytus €. 2: Pokud ma ¢lovék nervosvalové onemocnéni, nevyhnutelné dojde
k poklesu zajmu o sex i k Ubytku schopnosti sexualni aktivitu realizovat.

Mytus &. 3: Nactileté s nervosvalovym hendikepem ochranime pfed smutkem
a zklamanim tim, Zze je budeme od romantickych vztah( odrazovat a jejich
probouzejici se sexualitu budeme ignorovat.

Mytus €. 4: Nedostatek sexu zpusobuje zdravotni obtize

Mytus €. 5: Sexualni vztahy jsou jedinou cestou jak pfekonat opusténost.

Jak to ve skutec¢nosti je: U vétSiny hendikepu plati, Ze dospivajici zazivaiji
rozpuk sexudlnich pocitl a zvySenou potfebu intimnich vztahd Uplné stejné a
ve stejnou dobu jako vrstevnici bez hendikepu. Méli bychom jejich pocity a
potfeby respektovat. Kazda rodina ma své hodnoty, a ty se v pfistupu
k sexualité déti projevuji. Faktem je, Ze mnozi z mladych lidi s postizenim
nachazeji partnery, pro nézZ jsou pfitazlivi prosté takovi, jaci jsou. A mnozi
z partner(l ve svazcich, v nichz jeden nebo oba maji hedikep, se také stavaji
rodi€i! Pfedpokladat néco jiného by byl omyl. Jerry Ferro pracuje jako poradce
pro dusevni zdravi v Altamore Springs a ma spinalni svalovou atrofii. Od dét-
stvi pouziva vozik. Jerry ,randil* uz na stfedni 8kole, a rodie to znepokojova-
lo. Rikali mu: ,Jerry jenom se zrani$. Tohle nebude tvoje cesta. Prosté to
vzdej a uz na to nemysli.“ A kdyz jim pfipadalo, Ze je néjaké chozeni ve
vaznéjsi fazi, radili mu: ,Uz na ni nemysli a nevolej ji tolik.“ Jerry ma stale
v paméti (a stale citi i trochu horkosti) otcova slova z doby kratce pfed prvnim
shatkem: ,Jerry, co si proboha myslis, Zze bys ji mohl nabidnout?” Jerry si pak
uvédomil, ze postoj rodi€u ho vlastné dovedl k neuvazenému a uspéchanému
zasnoubeni. ,Vrhal jsem se bezhlavé do vztah(l s kymkoli, kdo o mé projevil
zdjem. Byvalo by bylo vhodnéjsi se spiSe soustfedit na vlastni schopnost roz-
vijet vztah.” Spéchal se svatbou otcovi natruc. (Jerry Ferro je nyni Zenaty po-
druhé, a je spokojengéjSi.) Rodie by méli potomky podporovat a zaroven si
zachovat realisticky pohled. Nastup sexuality by se rozhodné nemél ignorovat,
doporucuje J. Ferro. Je v poradku, kdyz rodiCe obCas vyjadfi obavy, ale nemé-
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li by byt tak pfisni jako v Jerryho pfipadé. ,Postradal jsem jakoukoliv podporu
ve vécech sexu,” fika J. Ferro. Rozvoj sexuality v dospivani je pfirozeny pro-
ces a postoj rodiny by tomu mél odpovidat. V kontextu hendikepu je pak navic
treba péstovat realisticky pohled na véc a uvédomovat si mozna omezeni.
,Lidé s hendikepem se musi umét pfizpUsobit architektufre budov a exteriéru, a
podobné je to i u socialnich ,bariér®, fika Jerry Ferro. ,Adaptace je klicem
k uspéchu.“ Mladi lidé s hendikepem by méli byt v oblasti sexu vzdélavani
uplné stejné jako jejich vrstevnici a sourozenci. Kdyz se sexualni identita mla-
dého &lovéka upevriuje, mlady jedinec potfebuje také vice soukromi. ,Hledejte
zpusoby, jak dospivajicim poskytnout vice soukromi,“ radi Mitch Tepper. MG-
Ze byt tfeba vhodné na urcité ukony osobni péfe najmout asistenta a vice
investovat do nakupu a pouzivani riznych adaptivnich pomtcek. Rodice, ktefi
se prilis obavaji, ze se jejich dité s hendikepem v oblasti vztahl a sexu zrani,
maji mozna sami podobny problém. Méli by si to uvédomit a nepfedpovidat
budoucnost détem. Jak fika J. Ferro: ,Nikdy nemUzete védét, co budoucnost
pfinese.”

zdroj: Open source

Ludék Paprskar - Tragédie
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PRIHLASKY NA REKONDICNi POBYTY
Vazeni ¢lenové,

i v roce 2016 pro Vas pripravujeme tradiéni rekondi¢ni pobyty.
Prehled planovanych akci, jejich terminy, kontakty na odpovédné osoby a pfihlasky
najdete na néasledujicich strankach.

Rekondi¢ni pobyty v Hodoniné u Kunstatu
Termin: 21. 5. — 28. 5. 2016
Program pobytu:

3krat denné cviCeni pro vozickare, 1krat denné cviceni pro chodici
masaze individualné dle potfeby pfitomnych

turnaj v kuzelkach pro vozi¢kare i chodici

prednaska se socialni tématikou, zdravotni, historicka, zdrava vyziva
vecer hudby a poezie, kvizovy vecer, taborak s kytarou

predvedeni vozikll a pomucek pro télesné postizené s moznosti nakupu
2krat tane¢ni vecer s Zivou hudbou

Kdo bude mit zajem o tento kurz, at’ se pfihlasi na adresu:

Riglovéa Pavlina

Velaticka 9

628 00 Brno-Stara Liseri

e-mail: pavlina.pr@seznam.cz
telefon: 733 522 629, 606 241 018

Termin: 13. 8. - 20. 8. 2016

3krat denné cviceni

masaze individualné dle potfeby pfitomnych

turnaj v kuzelkach pro vozickare i chodici

turnaj v Sachu

prednaska se socialni tématikou, zdravotni, zdrava vyziva

taborak s kytarou

predvedeni vozikl a pomucek pro télesné postizené s moznosti nakupu

Zajemci o tento pobyt se mohou obratit na:
Nikos Nerancolakis

nikner@volny.cz
telefon: 596 748 693
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Rekondiéni pobyt v Tremosné u Plzné

Misto pobytu: Bezbariérovy dim Exodus v Tfemosné u Plzné, ubytovani ve
dvou az &tyfldzkovych pokojich.

Termin konani: 21. 5. az 25. 5. 2016, nastup i odjezd je v dopolednich hodi-
nach. Po domluvé je mozné pfijet jiz v patek odpoledne.

1. den: pfijezd uéastnikl, ubytovani, seznameni s programem akce,
sportovni odpoledne, sjizdéni feky Berounky na raftech, kulturni vystoupeni
2. den: celodenni zajezd

3. den: rehabilitace a vytvarna dilna, pfednasky a konzultace se zdravotni a
socialni tématikou

4. den: zajezd za zajimavostmi Plzeriského kraje, hudebni ve€er a védomost-
ni soutéze

5. den: odjezd ucastnikl

Pobytovy poplatek: 400 az 450 K& na osobu a den (celodenni strava, cena je
zavisla na kategorii ubytovani)

Doprava: Vlastni, cestovni naklady nebudou hrazeny.
Prihlasky: Nejpozdéji do 5. kvétna 2016

telefonicky na Cisle: 603 216 943,
e-mail: amdplzen@volny.cz

Nebo na adresu:

Zuzana Vojackova
Chri¢ 98, 331 41 Chfi¢

Pofadame dal$i ro€nik Narodniho putovani po Plzeriském kraji. Tento
rekondiéni pobyt je uréen pro ty z Vas, ktefi maji alespor trochu dobrodruZznou
povahu a chtéji zazit pfijemné chvile napéti. Neméjte vSak obavy se pfihlasit.
Vzdy je vSe pfipraveno a pfizplisobeno nasim moznostem. Na programu bude

kaZdoro¢ni sjezd ,divoké* feky Berounky, celodenni vylet a mnoho jinych pfe-

mne.
Za vSechny poradatele srde¢né zve

Zuzana Vojackova
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Rekondiéni pobyt ve Velkych Losinach

Velké Losiny — penzion Horinka
Vazeni pratelé,

leto$ni rekondi¢ni pobyt ve Velkych Losinach vzhledem k rekonstrukci Hotelu
Pradéd byl uskutecnén v nedalekém penzionu Horinka. Pfestoze jsme $li do
neznama, byli jsme velice mile pfekvapeni. Penzion je v klidném prostfedi,
stranou od hlavni silnice. Ma 4 bezbariérové pokoje a cely objekt je samozie-
jmé také bezbariérovy. Podavaji se pouze snidané. Na ob&dy a velefe se
dochazi mimo penzion. Budou opét poskytovany masaze a nové se mulzete
vykoupat v adaptovaném termalnim koupalisti.

LetoSni pobyt byl v§emi ucastniky velice kladné hodnocen. Zcela nam vyho-
voval.

2016 dva turnusy. Pfedbézna cena za pobyt bude v rozmezi K& 3.000 az K¢
4.000.

Za AMD v CR Petr Prochazka

Terminy pobyt(: 2.7.-9.7. a 9.7.-16.7. 2016

Mate-li o tento jiz tradiéni pobyt zajem, pfihlaste se pfedbézné do konce roku.
Definitivni cena zatim nebyla stanovena, ale chtéli bychom ji zachovat ve stej-
né vysi.

Za AMD Petr Prochazka

272 01 Kladno, Hrebecska 2674
Email: prochap@seznam.cz
Mobil: 603255820
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Prihlaska na rekondiéni pobyt ve Velkych Losinach

2.7.-9.7.2016a9.7.-16.7. 2016

Jméno a pfijmeni:

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

Pouzivam: 1) mechanicky vozik, 2) elektricky vozik, 3) zvedak
Doprava: 1) vlastni vozidlo, 2) zadam o pomoc pfi zajisténi mikrobusu-

a) z Prahy b) z blizkého okoli Prahy (odkud)

Budu mit pravodce: ano - ne

Jméno a pfijmeni pravodce:

Adresa bydlisté: PSC:
Datum narozeni: ¢.0OP: Tel.:
Mam zajem o: termaini bazén - masaze
Priivodce ma zajem o: termalni bazén - masaze
Dne: Podpis:
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Rekondiéni pobyt u mofre — predbézna prihlaska

V pfistim roce 2016 se opét chystame uskutec¢nit zahrani¢ni rekondi€ni po-
byt v Chorvatsku, v lokalité Makarska v bezbariérovém arealu hotelu Biokov-
ka, v terminu od 17. 8. do 27. 8. 2016. Odjizdét z Prahy se bude 16. 8. a zpét
z Makarské 27. 8. 2016.

Hotel Biokovka mé& pro pfisti sezonu pro ubytovani skupin novou obchodni
strategii pfidélovani pokoju. Spociva vtom, Ze jen polovina poZadovanych
pokojU bude pfidélena vzdy v renovované &asti s vyhledem na mofe. Pro nas
je zajisténo 6 bezbariérovych pokojl, které jsou s vyhledem na mofre, a dalsi
dva bézné pokoje ktomu. Druhou polovinu pokoji mame potvrzenou
s klimatizaci smérem k horam. Starou nerenovovanou ¢ast pokoju jsme po
$patnych zkuSenostech z leto$niho roku neobjednavali. Cenova relace bude
v rozmezi K& 13.000 az 14.000.

Ubytovani je zajisténo pro 30 osob vCetné 1 pomocnika a 1 zdravotnika. K
dispozici je nékolik zcela bezbariérovych pokoji. Ubytovani je ve dvoultzko-
vych pokojich. Kazdy u¢astnik si musi zajistit svého privodce sam, popfipadé
si najit osobu, se kterou se Ucastni pobytu a s niz bude ubytovan.

Doprava bude zajisténa opét autobusem pro prepravu vozikd. Vzhledem
k hmotnosti a zatizitelnosti autobusu je pfepravcem stanovena kapacita pro 7
elektrickych voziki a nékolik mechanickych, které se mohou umistit
v zavazadlovém prostoru.

Vzhledem k tomu, Ze pravé o tato mista je znaény zajem, bude organizace
davat prednost t&m ¢lenim AMD, ktefi se tohoto pobytu jesté vibec nezu-
¢astnili, anebo nebyli zafazeni v minulém pobytu. Pobyt je vhodny i pro ucast-
niky na mechanickém voziku, ktefi si v autobusu mohou pfesednout na se-
dacku a nebudou vyZadovat bezbariérovy poko;.

Jelikoz potfebujeme zjistit zajem o tento rekondi¢ni pobyt pro zajisténi pfipad-
né pobytové slevy od CK, Zaddme zajemce, aby odeslali pfedb&Znou pfihlas-
ku, kterou prikladame, nejpozdéji do konce roku 2015 pfimo na adresu:

Petr Prochazka
Hrebecska ,2674
Kladno PSC 272 01

nebo na e-mail: prochap@seznam.cz

Informace mozné na tel. ¢. 603255820
Za AMD v CR — Petr Prochézka
povéreny vedenim rek. pobytu
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Asociace muskularnich dystrofiki v CR, Petyrkova 1953,
148 00 Praha 4

Predbézna prihlaska
Rekondiéni zahrani¢éni pobyt v Chorvatsku — lokalita MAKARSKA od
17.8.-27.8. 2016

Jméno, pfijmeni:

Adresa:

Tel., jiny kontakt:

Pojede se mnou privodce: ANO NE

Pro tuto cestu potrebuji vozik:

Elektricky: musim na ném cestovat
ANO NE

Mechanicky: pfesednu si na sedacku v autobusu a souhlasim s jeho pfepra-
vou v zavazadlovém prostoru, nevyzaduji bezbariérovy pokoj.
ANO NE

Jinou pomucku:

Ubytovani:

Nékolik pokojl je zcela bezbariérovych. Vzhledem k mému postizeni potfebuiji
nutné tento pokoj z téchto duavodi. Sdélte i poZzadavek pro privodce (vozik
apod.).

\% Dne: Podpis:

Vénujte prosim pozornost dobé pobytu a odjezdu na a z Makarské rivié-
ry. Doba pobytu pfimo na misté je od 17. 8. do 27. 8. 2016 (10 dnui). Od-
jezd z Prahy 16. 8. a z Makarské riviéry 27. 8. 2016!!!
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SPOLECENSKA RUBRIKA

V obdobi 1. 10. — 31. 12. 2015 oslavili zivotni jubileum tito nasi €lenové.

35 let — Marta Stejskalova

40 let — Irena Badacova

45 let — Jan Hula, Martin Dvorak

50 let — Martin Kupec,
Stanislava Pavelkova

55 let — Jana Kozlerova

65 let — Zdenka Sykorova,
Alena Mrazova,
Jaroslav Macak,
Jaroslava Ertelova

70 let — Bozena Lintnerova,
Jan Kadlec

75 let — Pavlina Riglova

80 let — Antonin Galar

Navzdy nas opustili

Kamil Brozek — 33 let

Hana Castkova — 46 let
Ludmila Snaidrova — 77 let
Pavel Sladek — 66 let
Jaroslav Slezak — 69 let
Cecilie Melicharova — 68 let
Kristina Pochmanova — 43 let

Vzpomindme!
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