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Jak podpoftit Spolecnost C-M-T, aniz by Vas to stalo jedinou
korunu?

Jedinou podminkou je, Ze nakupujete pres internet. Jestlize ano, staci udélat 4
jednoduché kroky.

1. Podivejte se na portal www.givt.cz, zda se mezi zde zaregistrovanymi obchody
nachazi e-shop, na kterém se chystate nakoupit.

2. Pokud ano, kliknéte na néj a tim se jeho nazev objevi v policku ,,Nakupem na“.
3. Nyni kliknéte na policko ,,pfispivam na“ a z nabidnutych organizaci vyberte
Spole¢nost C-M-T.

4. Zbyva uz jen odkliknout ,,Zahajit nakup®.

Tim se dostanete do vami zvoleného e-shopu a zde jiz pokracujete v nakupu, jak
jste zvykli.

Po jeho skonceni provozovatel e-shopu posle pfedem dané procento ze zapla-
cené castky provozovateli portalu GIVT.cz, ktery jej pak po odecteni provize
prevede na tcet Spole¢nosti C-M-T.

Mezi zucastnénymi e-shopy je jiz fada znamych internetovych obchodi a slevo-

vych portali. Byla by proto skoda, kdybyste nevyuzili moznosti nechat je véno-
vat urcitou ¢ast penéz z vasi ttraty Spole¢nosti C-M-T.

Prfedem vam za to dékujeme.

Vybor Spole¢nosti C-M-T




Slovo predsedy

Mili pratelé,

mame pred sebou 1éto, dovolené a dalsi radovanky, presto doufam, Ze si najdete
¢as na precteni nového bulletinu, plného zajimavych informaci.

Rad bych Vas mj. informoval o zdjmovém sdruzeni pacientt se vzacnymi one-
mocnénimi a osob v jejich okoli Rare Barometer Voices, jez zalozil Eurordis.
Cilem Rare Barometer Voices je informovat $irokou verejnost a politiky na ev-
ropské urovni o nazorech a problémech osob trpicich vzacnymi onemocnéni-
mi a tim prispét ke zlepsenti jejich situace. Informace prezentované verejnosti a
politikim vychazeji z priizkumd, kterych se osoby zaregistrované v Rare Baro-
meter Voices u¢astni. Do Rare Barometer Voices se mohou prihlésit pacienti tr-
pici vzacnym onemocnénim, jejich rodinni prislusnici, pecujici osoby a zastupci
pacienttll. Registrovat se muzete pfimo na webovych strankach sdruzeni http://
www.eurordis.org/voices/cs, jez jsou v ceském jazyce. Najdete zde zaroven dalsi
informace tykajici se tohoto projektu.

Vzhledem k Vasim ¢astym dotaztim na narkdzu a jeji vliv na nemoc CMT odka-
zuji na ¢lanek ,Rizika narkézy u nervosvalovych chorob®, ktery mame na webu.
Dle aktualniho pohledu nepredstavuje narkéza pro nasi nemoc zadné zasadni
riziko, doporucuje se spisSe celkova nez spinalni (epiduralni), pred zakrokem je
vhodné spirometrické vysetfeni na plicnim oddéleni. Pti narkdze neni potieba
vyloucit zadné konkrétni preparaty.

Dékuji Vam za duvéru, kterou jste mi projevili zvolenim do funkce predsedy na

dalsi obdobi. Pokusim se Vés nezklamat... Krasné léto, a pokud si vzpomenete,
poslete ndm Vase zazitky z cest po Cesku i ciziné. Radi je otiskneme.

Vas predseda Michal



Rddi bychom dodatecné i touto cestou poprali
prof. Paviu Seemanovi k jeho Zivotnimu jubileu. Ziroveri mu ze srdce
dékujeme za jeho ochotu a vstricnost viici nim, pacientim. Je uiZasné,

Ze v rdmci svych oslav poZidal své gratulanty, aby misto kupovini dirkii
prispéli na konto Spolecnosti C-M-T. Ziskali jsme tak cca 10 tisic korun.

VWbor Spolecnosti C-M-T

Ze Zivota Spolecnosts

Dopis ministryni prace a socialnich véci - pfispévek na
automatickou prevodovku

Vazend pani ministryné,

z vefejné dostupnych zdroji jsme se dozvédéli, ze Vase ministerstvo pozadalo
NRZP CR o stanovisko k Analyze dopadti zdkona ¢&. 329/2011 Sb., o poskytovani
davek osobam se zdravotnim postizenim.

Material, ktery vypracovala komise NRZP CR pro socidlni politiku, je velmi roz-
sahly, presto v ném dle naseho nazoru nékteré véci chybi. Radi bychom touto
cestou upozornili alespon na jednu zavaznou otazku. I kdyZz nejsme ¢lenskou
organizaci NRZP CR, reprezentujeme desitky zdravotné postizenych osob s ne-
moci Charcot - Marie - Tooth, sdruzenych ve spolku Spole¢nost C-M-T, a véti-
me, Ze nd$ ndzor vezmete v uvahu.

Nase namitka se tykd souc¢asného seznamu druht a typt zvlastnich pomucek
uréenych osobam se zdravotnim postizenim, na jejichZ potizeni se poskytuje
prispévek na zvlastni pomucku, uvedenych ve vyhlasce ¢. 388/2011 Sb., o prove-
deni nékterych ustanoveni zakona o poskytovani davek osobam se zdravotnim
postizenim. Ze seznamu zvlastnich pomticek ur¢enych osobam s tézkou vadou
nosného nebo pohybového ustroji zcela vypadl prispévek na automatickou pre-
vodovku.

Predchozi pravni Gprava — vyhlaska ministerstva prace a socialnich véci Ceské
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republiky ¢. 182/1991 Sb., kterou se provadi zakon o socidlnim zabezpeceni a
zékon Ceské ndrodni rady o ptisobnosti organt Ceské republiky v socidlnim
zabezpeceni, uvadéla v priloze ¢. 4 rehabilitacni a kompenza¢ni pomiicky pro
téZce zdravotné postizené obcany. Pod bodem I. /12 zde byly uvedeny Indivi-
dualni upravy automobilu. Pravé v této skupiné byla v plné vysi hrazena i cena
automatické prevodovky.

Je zfejmé, ze osoby s tézkou vadou nosného nebo pohybového ustroji, které jsou
prevazné nebo plné odkazany na invalidni vozik, potfebuji vétsi viiz, do které-
ho se pohodln¢ vejde i elektricky invalidni vozik. Zaroven v absolutni vétSiné
preferuji automatickou prevodovku, ktera jim usnadni uz tak pro né naro¢né fi-
zeni. Cena automobild, které spliiuji uvedené podminky, je velmi vysokd. Uhra-
da ceny automatické prevodovky ze strany statu jako zvlastni pomicky urcené
osobam s tézkou vadou nosného nebo pohybového tstroji by byl pro tyto osoby
velkou a dilezitou pomoci.

Vérime, ze nas podnét ve Vasich tvahach o novele predmétné vyhlasky zohled-
nite.

Za vybor Spole¢nosti C-M-T
Mgr. Michal Sim@inek, predseda

Dopis ministru dopravy - navrh novely zékona o silni¢cnim
provozu

Vézeny pane ministfe,

obracim se na Vas jménem zdravotné postizenych osob s nemoci Charcot - Ma-
rie — Tooth, sdruzenych ve spolku Spole¢nost C-M-T, s prosbou o zménu (nove-
lu) zakona ¢. 361/2000 Sb., o provozu na pozemnich komunikacich a o zménach
nékterych zdkont (zakon o silni¢nim provozu). Nize odiivodnéna mald novela
by ze zakona odstranila nesmyslny postih rodinnych prtislusnikt zdravotné po-
stizenych osob.

Ustanoveni § 67 citovaného zakona obsahuje mj. pravidla pro pouzivani parko-
vaciho pritkazu oznacujiciho vozidlo prepravujici osobu tézce zdravotné posti-
zenou. Z aktivniho pouziti prikazu plynou tyto vyhody:

1. docasné poruseni pravidel zakazu stani ¢i zakazu vjezdu
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2. pravo stani na vyhrazeném parkovisti pro vozidlo oznacené parkovacim prii-
kazem a moznost zfizeni takového vyhrazeného parkovisté v misté bydliste
3. osvobozeni od poplatku za uzivani dalnic (dalni¢ni znamka).

Dle § 67 odst. 4 citovaného zakona dale plati, Ze vozidlo lze oznacit parkovacim
prikazem pro osoby se zdravotnim postizenim pouze v pripade¢, fidi-li vozidlo
nebo je-li ve vozidle prepravovana osoba, ktera je drzitelem parkovaciho prikazu
pro osoby se zdravotnim postizenim.

V opaéném pripadé se dle ust. § 125¢ odst. 1 pism. f) bod 11. citovaného zdkona
tyzicka osoba dopousti prestupku tim, Ze v provozu na pozemnich komunika-
cich neopravnéné pouzije parkovaci priikaz pro osoby se zdravotnim postize-
nim pfi jizdé. Za tento prestupek se dle ust. § 125¢ odst. 5 pism. d) citovaného
zékona ulozi pokuta od 5 000 K¢ do 10 000 K¢.

A zde vznika velky problém a téZ nespravedliva nerovnost. Vozidlo, které ke
svym potiebam zpravidla pouziva zdravotné postizeny, mohou samoziejmeé vy-
uzit i dal$i osoby, pfedevsim rodinni prislusnici. Je jisté, Ze obcas dojde k tomu,
Ze tato jina osoba zapomene parkovaci priikaz z predniho skla odstranit. Pokud
je takovéto vozidlo zastaveno policii, fidic je stthan za prestupek, i kdyz necerpal
zadnou z vyse uvedenych, s pritkazem spojenych, vyhod. Vyvinit se dle vykladu
muze pouze v pripadé jizdy po dalnici, kdy prokaze, ze zdravotné postizenou
osobu, které byl parkovaci priikaz vydan, vezl napt. do lazni ¢i k 1ékafi. ..

Jsme toho nazoru, Ze stavajici stav zavadi nerovnost mezi subjekty prava a text
zakona by mél byt zménén v tom smyslu, Ze je-li vozidlo oznaceno parkovacim
prikazem pro osoby se zdravotnim postizenim a nefidi ho, ani v ném neni pre-
pravovana osoba, ktera je drzitelem parkovaciho prikazu pro osoby se zdravot-
nim postizenim, dopousti se ridi¢ - fyzickd osoba prestupku pouze v pripadé,
ze zaroven Cerpa ¢i naplnuje nékterou z vyhod, ktera je s parkovacim priikazem
spojena.

V opacném pripadé se o prestupek nejedna, protoze takové jednani nenapliuje
zakonné znaky prestupku, zdjem spolecnosti zde neni ohrozen ani v neparné
mite.

Vérime, Ze nas podnét zvazite a promitnete ho do novely zakona.

Parkovaci prikaz
.! pro osoy se dravonim postzenin

Vzor Evropské unie.

Za vybor Spole¢nosti C-M-T
Mgr. Michal Simtinek, predseda




Ministerstvo dopravy

Praha 28. dubna 2016

Mer. Karel Bezd€kovsky C.j.: 5/2016-160-OST/13

feditel odboru agend fidi¢t

Vazeny pane piedsedo,

z povéfeni pana ministra odpovidam na Vas dopis, jehoZ obsahem je navrh na zménu (novelu)
zékona €. 361/2000 Sb., o provozu na pozemnich komunikacich ve v&ci pravidel a postihli pro
pouZivani parkovaciho prilkazu oznacujiciho vozidlo prepravujici osobu téZce zdravotng
postiZenou. V&cnou podstatu Vaseho navrhu spatiuji v tom, Ze podle Vaseho nazoru stavajici pravni
piedpis zavadi nerovnost mezi subjekty prava a text zakona by mél byt zménén v tom smyslu, Ze
,.je-li vozidlo oznaceno parkovacim pritkazem pro osoby se zdravotnim postiZenim a neridi ho, ani
v ném neyt' prrepravovdna osoba, kierd je drzitelem parkovactho prikazu pro osoby se zdravotnim
postizenim, dopousti se Fidi¢ - fyzickd osoba prestupku pouze v pripadé, Ze zdroven cerpd Ci

napliiuje néklerou z vyhod, kterd je s parkovacim prikazem spojena.

Pfikladmo uvadite skutkovou podstatu prestupku podle §-125¢ odst. 1 pism. f) bod 11. zakona

0 silniénim provozu, kterou Fidi¢ naplni porudenim § 67 odst. 4 t¢hoZ zakona.

Za poruseni § 67 odst. 4 zakona o silniénim provozu je podle Vasi zkuSenosti kontrolnimi
organy povaZovano jednani Fidi¢e spocivajici v tom, Ze ,, vozidlo oznacil parkovacim pritkazem pro
osoby se zdravotnim postizenim mimo pripad, Fidi-li vozidlo nebo je-li ve vozidle prepravovina

osoba, kterd je drzitelem parkovaciho prikazu pro osoby se zdravotnim postizenim*.

K tomu uvddim, Ze podle § 2 odst. 1 zdkona & 200/1990 Sb., o piestupcich, ve znéni
pozdgjsich piedpist, je stanoveno, Ze cit.: , prestupkem je zavinéné jednani, kieré poruSuje nebo
ohroZuje zdjem spole¢nosti a je za piestupek vyslovné oznaceno v tomto nebo jiném zdkoné, nejde-
li o jiny spravni deliki postiZitelny podle zvldStich prdvnich predpisii anebo o Iresiny cin.*
Neopomenutelny materidlni znak prestupku, Ze posuzované jednani , porusuje nebo ohrozuje zdjem
spolecnosti**, bude zpravidla vzdy nezbytné individudlné posoudit.

Teprve v f4dng vedeném spravnim Fizeni (Fizeni o prestupku) dokaZe spravni orgdn zjistit stav
véci, 0 némZ nejsou diivodné pochybnosti, a vydat meritorni rozhodnuti o pfestupku. Pro takové
fizeni jsou v soudasné dob& dotéené pravni predpisy formulované dostate¢nym zplisobem, a je jen

otazkou vécného, nikoli jen doslovného vykladu t&chto pravnich predpist, aby policisté, straZnici



5/2016-160-OST/13
obecni policie, ale zejména spravni organy obecnich ufadi obci s rozsifenou pisobnosti
postupovaly v souladu s t€mito pravnimi piedpisy. Vzhledem k vykladu danych ustanoveni
nepovazuji za nutné tato dotéend ustanoveni bezodkladné ménit, nicméné Vas navrh vnimam jako
podnét k pifpadnému upfesnéni predmétné skutkové podstaty prestupku vramci dalsiho

legislativniho procesu.

S pozdravem

Mgr. Karel Bezdékovsky el.podepsano

Usneseni Valné hromady Spolec¢nosti C-M-T, konané dne
08.04.2016 v Praze

Valna hromada voli:

1) Mgr. Michala Simtinka pfedsedou valné hromady

2) Pavlu Simiinkovou zapisovatelkou

3) Ivanu Jandovou ovérovatelkou zépisu

4) Bc. Milana Dolezala, Ivanu Jandovou, As. MUDr. Radima Mazance, Ph.D.,
Mgr. Danielu Noskovou, Mgr. Katefinu Pomklovou, Prof. MUDr. Pavla Seema-
na, Ph.D. a Mgr. Michala Simtinka za ¢leny vyboru Spole¢nosti

5) Ivanu Stejnarovou, Hildu Sebestovou a Alenu Maskovou za ¢leny revizni ko-
mise Spole¢nosti

Valna hromada schvaluje:

1) program jednani valné hromady

2) jednaci a volebni fad

3) vyro¢ni zpravu za rok 2015 a fadnou ucetni zavérku za rok 2015
4) zpravu revizni komise

Valnad hromada bere na védomi:

1) informaci o ¢innosti Spole¢nosti C-M-T v roce 2015
2) plan ¢innosti a tkoly Spole¢nosti na rok 2016
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Valna hromada povétuje:

1) predsedu Mgr. Michala Simtinka k provedeni nezbytnych krokd, které bude
nutno ucinit po rozhodnuti Vrchniho soudu v Praze o odvolani proti usneseni
Méstského soudu v Praze ze dne 16. 9. 2015.

V Praze dne 08.04.2016
Mgr. Michal Sim@inek, predseda

Podrobny zdpis z Valné hromady vietné priloh najdete na webu www.c-m-t.cz

Zapis ze schiize vyboru Spolecnosti C-M-T dne 08.04.2016

Na zakladé vysledkt Valné hromady Spole¢nosti C-M-T probéhlo jednani nové
zvoleného vyboru Spole¢nosti C-M-T. Pfedsedou Spole¢nosti C-M-T byl zvolen
Mgr. Michal Simtnek. Mistoptedsedkyni a zdroven hospodatkou Spole¢nosti
C-M-T byla zvolena pani Ivana Jandova.

V Praze dne 08.04.2016

Clenské prispévky na rok 2016

Vyse clenského prispévku se v leto$nim roce neméni, ztstava tedy i nadale ve
vysi 250,- K¢. Platbu mizete provést pfevodem na ucet Spole¢nosti C-M-T, nebo
uhradit slozenkou typu A. Cislo t¢tu je 156897053/0300, jako variabilni sym-
bol uvedte své evidencni ¢islo a do poznamky napiste své pfijmeni bez diakriti-
ky. Nasi zahrani¢ni ¢lenové k platbé uvadéji: IBAN CZ89 0300 0000 0001 5689
7053, BIC (SWIFT) CEKOCZPP. Clensky piispévek je nutné uhradit do konce
cervna 2016.

Vybor Spole¢nosti C-M-T




Setkani v hotelu Astra Srby

Od patku 29. 4. do nedéle 1. 5. 2016 se uskutecnilo dalsi setkani ¢lenti Spolec-
nosti C-M-T a jejich rodinnych pfislusniki v hotelu ASTRA v obci Srby u Klad-
na. Béhem pate¢niho odpoledne se ti¢astnici setkani postupné sjizdéli do hotelu,
pricemz nékter si jesté cestou udélali néjakou zajimavou zastavku. Po ubytovani
v hezky zafizenych pokojich jsme se vsichni sesli u spolecné vecere, kde nas
viechny piivital predseda Spole¢nosti Michal Simtinek. JelikoZ jsem jako nova
¢lenka byla na setkani poprvé, dostalo se mi od Michala obzvlast pékného privi-
tani, kdy mé téz predstavil ostatnim. Po vecefi prislo velké prekvapeni ve formeé
vystoupeni skupiny mladych animatort, ktefi byli v hotelu taktéz ubytovani a
chystali zde program na letni sezoénu. Pripravili si pro nas soutéz o lahev vina,
kdy pantomimicky predvadéli scénky ze znamych filma, a my jsme méli uhod-
nout, o ktery film jde. Radi jsme si zasoutézili a pfi scénkach se i nasmali. Soutéz
nakonec vyhral tym v cele s Michalem, ldhev vina se cti vénovali pravé skupince
animatord. Ti nds po skonceni predstaveni vyzvali k tanci. Vyradili se doslova
vsichni a do posteli jsme §li pfijemné unaveni s pocitem pfijemné straveného
vecera. Nesmim zapomenout na predani hromady darka od sponzort, které za-
jistil pfedseda Michal. Jemu i firmam patfi nas velky dik.

V sobotu rano jsme se sesli u snidané ve formeé $védskych stolt a domluvili se
na spole¢ném programu. V 9 hodin jsme spole¢né vyrazili do nedalekych Lan.
Nejprve jsme navstivili mistni hibitov, kde jsme se poklonili u hrobu prezidenta
Tomase Garriqua Masaryka, jeho manzelky Charlotty, dcery Alice a syna Jana.
Kdo byl na misté poprvé, byl prekvapen prostotou mista posledniho odpocinku
tohoto velkého Cecha. Ze hibitova jsme se spole¢né vydali prochdzkou k zdmku.
Prohlidku jsme zahgjili v nové rekonstruovaném skleniku, plném nadhernych
barevnych kvétin. Poté jsme prosli jen maly zlomek prilehlé zahrady a udéla-
li nékolik fotografii na pamatku. Nase nejmensi ratolesti nejvice uchvatil vo-
dotrysk a krasné jezirko. Prohlidku pak vétsina zakoncila v zamecké kapli. Tam
jsme se vSak s Michalem nedostali, protoze pfistup do ni neni bezbariérovy, coz
nas moc mrzelo. Dopoledni program jsme zakoncili obcerstvenim u mistniho
Muzea T. G. Masaryka. Nasledoval chutny obéd v Novém Straseci, ktery Michal
zajistil.

Odpoledne si kazdy naplanoval po svém. My jsme s vétinou vyrazili do Zelez-
ni¢niho muzea v Luzné u Rakovnika. Pocasi nam pralo a my jsme obdivovali
vlacky z ¢astt minulych. Déti nadchnul model Zeleznice a téZ moznost svést se
na voze malého vlaku. Pak jsme se uz tésili zpét na hotel, kde jsme si pred veceri
trosku odpocinuli. Po veceri pak nasledovalo dalsi vystoupeni animatorti ve for-
mé vtipnych scének ,,ze Zivota“. Opravdu jsme se moc nasmali. Détska diskotéka
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pak ukoncila tento naro¢ny den. Skupiné animatortt moc dékujeme za krasné
chvilky s nimi a pfejeme jim hodné aspéchii na cestach po svété.

V nedéli jsme pii snidani jen lehce shrnuli své zazitky, vétsina ale jiz planovala
dalsi letni setkani v Luhacovicich. Bylo vidét, ze uz ted se vSichni moc tési. Pak
jsme se rozloucili a postupné odjizdéli ke svym domovim.

Rada bych jesté jednou moc podékovala véem za krasné privitani a mam hroz-
nou radost, Ze jsem se mohla seznamit se spoustou skvélych lidicek, ktefi maji
stejnou nemoc jako ja. Citila jsem se strasné dobre, kdyz jsem méla moznost
mluvit s lidmi, ktefi védi naprosto presné, o c¢em mluvim. Tak jesté jednou ob-
rovské diky Michalovi (ktery vSe zorganizoval sam jen za pomoci manzelky Pav-
ly), sponzortim a vedeni i obsluze hotelu, byli jste vSichni uplné skvéli a uz ted se
strasné moc té$im na setkani v Luhacovicich.

Ludmila Chaloupkova

Zdravotnictvs

Nasi objevitelé

Jean-Martin Charcot (29. 11. 1825 - 16. 8. 1893) byl francouzsky neurolog a
profesor anatomické patologie. Charcot je znam jako zakladatel moderni neu-
rologie a jeho jméno je spojeno s nejméné 15 lékarskymi terminy a diagnézami.
Mezi né patii predev§im Charcot-Marie-Tooth onemocnéni a Charcot nemoc,
ktera je vice znama jako amyotroficka lateralni sklerdza. Jeho prace velmi pozi-
tivné ovlivnila rozvoj neurologie, psychologie a moderni psychiatrie. Charcot
byl nevyznamnéjsi neurolog konce devatenactého stoleti ve Francii.
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Charcot se narodil v Patizi a 33 let pracoval a prednasel ve slavné nemocni-
ci Salpétriere. Jeho povést vynikajiciho ucitele pritahla studenty z celé Evropy.
V roce 1882 zalozil Neurologickou kliniku v Salpétriere, ktera byla svého dru-
hu prvni v Evropé. Charcot se primarné vénoval neurologii. Jako prvni popsal
roztrousenou sklerdzu, onemocnéni Charcot artropatii a predev§im chorobu
Charcot - Marie — Tooth (CMT). Informace o CMT chorobé¢ zverejnil soucasné
s Pierrem Marie z Francie a Howardem Henrym Toothem z Anglie. Toto one-
mocnéni je také nékdy nazyvano peronealni svalova atrofie.

Charcotova studie byla v letech 1868 — 1881 vyznamnym meznikem v objevu
Parkinsonovy nemoci, kterou pojmenoval jako ,,obrnu tfesu“. Charcot se také
zabyval uménim, které vyuzival jako nastroj klinické anatomické metody. Pou-
zival fotografie a kresby, které poridil sam nebo se studenty v u¢ebnach a na kon-
ferencich. Charcot byl také povazovan za klicovou osobu ve vyuzivani fotografie
pfi studiu neurologickych pripadi.

Pierre Marie (9. 9. 1853 - 13. 4. 1940) byl francouzsky neurolog, ktery se naro-
dil v Parizi. Po ukonceni lékatské fakulty ptisobil na interné a nasledné praco-
val od roku 1878 jako asistent neurologa Jean-Martina Charcota v nemocnici
Salpétriére v Parizi. V roce 1907 ziskal profesuru z patologické anatomie.
Jednim z jeho vyznamnych objevi byl popis poruchy hypofyzy, znamé jako
akromegalie. Jeho analyza tohoto onemocnéni byla dilezita v nové zacinajicim
oboru endokrinologie. Mezi dalsi vyzna¢né objevy patii popis plicni hypertro-
fické osteoartropatie, kleidokranialni sysosrosie a spondylézy. Marie také pro-
vadél rozsahly vyzkum poruchy feci, afazie, jehoz vysledky ostie konfrontoval s
uznavanymi nazory Paula Broca

Marie byl spoluzakladatelem ¢asopisu Revue neurologique. Jeho jméno je tzce
spjato s chorobou Charcot-Marie-Tooth. Toto onemocnéni je charakterizovano
postupnou progresivni ztratou distalni svalové tkané v rukou a nohou. To je
povazovano za nejcastéjsi onemocnéni v ramci skupiny nemoci znamych jako
dédi¢na motoricka a senzorické neuropatie (HMSN).

Howard Henry Tooth (22. 4. 1856 - 13. 5. 1925) byl britsky neurolog a jeden
z objeviteli Charcot-Marie-Tooth onemocnéni. V roce 1881 Tooth vystudoval
magisterské studium v oboru uméni a ¢tyfi roky poté studoval lékafstvi pri ne-
mocnici svatého Bartoloméje v Londyné. Nasledné ptisobil jako asistent lékare
ve statni nemocnici se zaméfenim na paralyzy a epilepsie. V roce 1906 ziskal
lékatsky titul a poté se v ramci postgradudlniho studia zabyval zkoumanim hla-
vovych nervi. Tooth stravil pomérné dlouhou dobu v armadé, coz u néj vedlo
k udéleni hodnosti plukovnik. V obdobi 1. svétové valky ptisobil jako poradni
lékat pro vojaky v Londyné a nasledné na Malté v Italii.

Zpracovala: Mgr. Katefina Pomklova
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Vyjmuti lazni z privatizace je vitézstvim zdravého rozumu

Janské Lazné - Informace o tom, Ze statni lazné nebudou privatizovany, potésila.
A to nejen vedenilazni a mésta. Uklidnéni pfinesla naptiklad i do dusi pacientd,
ktef1 se jezdi do Krkonos dlouhodobé lé¢it.

Dosud se netajili obavami, ze po pripadné privatizaci by mohli prijit o ojediné-
lou péci v radé diagnodz, na jejichz 1écbu jsou pravé krkonosské lazné unikatné
zamérené. Verdiktem, ktery pred nékolika dny deklarovala vlada, doslo i k od-
plombovani zamért a aktivit, jez maji vést k dalsimu rozvoji lazenstvi v horském
meéstecku. ,,Vyjmuti lazni z privatizacniho projektu povazuji za vitézstvi zdravé-
ho rozumu,“ komentoval vladni rozhodnuti feditel Rudolf Bubla. ,Zarazeni do
privatiza¢niho projektu bylo dlouhodobé pro l4zné provizoriem. Zivot zatizen{
byl do jisté miry negativné ovlivnén tim, Ze se néco chysta, Ze dojde k néjaké-
mu prodeji. Nyni nastala pro dalsi rozvoj lazni vétsi jistota,” konstatoval Rudolf
Bubla. Dobra zprava to podle néj neni jen pro lazné, pacienty, zaméstnance a
meésto, ale pro cely Siroky region. ,,Jsme v Krkono$ském narodnim parku. Na-
chazi se tu vyznamny lyZzafsky areal. Je skodou, Ze Janské Lazné do tohoto seg-
mentu dosud nijak nevstupovaly a nebraly si také z néj své klienty,“ podotkl
feditel Bubla. ,,Ackoliv jsme statnim zafizenim, nikdo nam na nic nepfispiva,
nedostavame zadné dotace. Jen majetek, ktery vyuzivame, je statni. Na provoz si
musime vydélat. Proto volime princip obezfetného hospodarent, aby slo pripad-
na rizika rozvrstvit,“ vysvétlil postoj Rudolf Bubla. Vytvoreni dlouhodobéjsiho
strategického planu zac¢ina byt v l1aznich nyni na poradu dne. ,,U vétsich projek-
t musime mit jistotu, k jakému strategickému cili chceme sméfovat. Za¢neme
tedy pracovat na urcitém generelu. Jsme si védomi, Ze rozvijet ho ma smysl spo-
lecné s méstem a celym regionem,“ nastinil strategii feditel Rudolf Bubla.
»Chceme vice profesionalizovat uroven vlastnich lazenskych sluzeb a vedle toho
rozvijet oba odborné 1écebné tstavy pro détské a dospélé pacienty, v nichz pe-
¢ujeme o Kklienty s vaznym hendikepem. To jsou pro nas do budoucna hlavni
pilife. Nemélo by byt uplné podstatné, kdo provede tthradu téchto sluzeb. Jestli
pujde o penize od pojistoven nebo samoplatcii. Kvalita by méla byt vzdy na stej-
né urovni. Vedle toho chceme rozvijet komer¢ni projekt, zasahujici napriklad do
rekondi¢nich pobytt. To, Ze sidlime v Krkono$ském narodnim parku, uz samo
o sobé presahuje do turistického ruchu, odkud bychom si radi brali ¢ast nasich
potencidlnich klientt, vysvétlil feditel lazni. Ochotu ke spolupraci na vytvareni
strategického planu potvrdil také janskolazensky starosta Jiti Hradecky. ,Dosud
nikdo z nds nemél mandat k tomu, abychom cokoliv spolecné ménili k lepsimu.
Chceme narovnat majetkové vztahy k rliznym pozemkiim, coz dosud neslo, a
spole¢né usilovat o rozvoj mésta i lazni,” fekl starosta.
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Ti, ktefi mifi do lazni i do horského strediska samotného, dostali nadéji na zlep
$eni tankodromu, ktery predstavuje cast krajské silnice pfi vjezdu do centra
meésta. ,Kone¢né miize vedeni lazni zacit jednat o opraveé rozpadajiciho se paro-
vodu pod silnici s jeho ndjemci. Ani se nedivim kraji, Ze se do opravy své silnice
nepustil. Ted se diky vladnimu rozhodnuti blyskd na lepsi casy. I kdyz, nez k
nam zac¢nou ridici jezdit po lepsim povrchu, to je$té néjaky cas urcité potrva,”
dodal Jifi Hradecky. Prvnich zmén si lidé v§imnou pfi zahdjeni lazenské sezony
4. Cervna. V ten den by totiz méla byt ukoncena rekonstrukce lé¢ebného domu
Terra. Objekt byl vystéhovan a za¢nou se po ném pohybovat stavbari. Co diim
s dlouholetou historii ¢eka? Modernizace ubytovaci casti ve tfech patrech. Sou-
¢asna kapacita zhruba sedmdesati ltzek se o nékolik posteli snizi ve prospéch
komfortu. Jde o naklad ve vysi 25 milionti korun. Ty investuji lazné ve své rezii.
»V nové rekonstruovanych pokojich pamatujeme i na moznost ubytovani klien-
tt na vozicku. Z kazdého pokoje bude vyzarovat urcity individualismus. Maji se
lisit designem, atmosférou, dostanou nazvy. Nechali jsme se inspirovat mistnim
prostfedim, takze jeden z pokoju se bude jmenovat napt. Snézka, dalsi Vrchlabi

K3

a podobné,” prozradil zlomek z chystanych zmén reditel Rudolf Bubla.

Na zavér pfipomenme, Ze lazné si vedou ekonomicky dobre. Podle predbéznych
vysledki se po tiech ztratovych letech loni vratily do zisku zhruba 5 miliont
korun. Narust pacientti diky novému indika¢nimu programu pomohl zvysit trz-
by, které zde loni vzrostly k hranici ¢tvrt miliardy korun z predlonskych 211
miliont korun.

Slovo pacienta Michala Simtinka: ,Samoziejmé, Ze méme z verdiktu o vyjmuti
lazni z privatizace radost. Spole¢nost C-M-T, sdruzujici pacienty s onemocné-
nim Charcot-Marie-Tooth a jejimZ jsem pfedsedou, usilovala uz o zachovani
Vesny v roce 2013. Nyni jsme podporili to, aby lazné ztstaly statni. Napsali jsme
vSem ¢lentim vlady. Dvacet let se 1azné nemohly rozvijet a oproti jinym jsou v
nevyhodé. Vérim, Ze ted maji konecné jasnou startovaci caru. V Janskych Laz-
nich se 1é¢im kazdy rok jiz od roku 1986. Personal tam je jiz zabéhnuty v 1écbé
nervosvalovych a pohybovych poruch a poskytuje $pickové sluzby na vysoké
urovni. Jsem rad, ze jich budeme i nadale moct vyuzivat.”

Jana Mudrovd, Krkonossky denik 16. 3. 2016
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Podékovani ministru zdravotnictvi

Vézeny pane ministfe,

obracim se na Vas jménem pacientl s nemoci Charcot - Marie — Tooth, sdruze-
nych ve spolku Spole¢nost C-M-T, s podékovanim za Vas postup ve véci zruseni
privatizace statnich lé¢ebnych lazni Janské Lazné.

Jsme toho nazoru, Ze vyjmuti lazni z privatizacniho projektu je vitézstvim zdra-
vého rozumu, a jsme moc radi, ze se Vam podarilo vladu k tomuto kroku pre-
svédcit. Zarazeni do privatiza¢niho projektu bylo dlouhodobé pro lazné svazu-
jicim provizoriem. Zivot zatizeni byl vyrazné negativné ovlivnén faktem, Ze se
néco chysta, ze by mélo dojit k prodeji. Rozhodnutim vlady ziskaly lazné urcitou
jistotu pro svij tolik potfebny a dosud pribrzdény rozvoj. Je to vsak dobra zprava
nejen pro lazné samotné, ale i pro pacienty, mésto, a cely Siroky region.
Spole¢nost C-M-T v minulych letech velmi bedlivé sledovala problematiku la-
zenstvi, ja sam jsem organizoval protestni shromazdéni proti uzavieni détské
lécebny Vesna v Janskych Laznich a byl jsem téZ mluv¢im Krizového $tabu la-
zZenstvi.

Statni lécebné lazné Janské Lazné jsou pro mnohd onemocnéni, véetné here-
ditarni neuropatie Charcot — Marie — Tooth, ojedinélym a jedine¢nym posky-
tovatelem lazenské péce. Je zde zajisténa lécba jak dospélych pacientii s ner-
vosvalovymi a pohybovymi poruchami, tak déti s détskou mozkovou obrnou
v unikatnim zafizeni lécebny Vesna. Zajmem pacienti je, a mélo by to byt i
zajmem odpovédného statu, aby bylo zachovano zdravotnické zatizeni, kde je
lécba téchto specifickych a casto vzacnych onemocnéni zajisténa na té nejvyssi
urovni.

Dvacet let se lazné nemohly rozvijet podle svych predstav a oproti jinym jsou
nyni v nevyhodé. Je potfeba modernizace provozu a jeho prizptisobeni jiz béz-
nému standardu. Zda se nam, Ze novy management lazni jiz timto smérem vy-
krocil. Doufame, Ze se Janskym Laznim nyni dostane podpory i z Vasi strany,
tedy ze strany statu. Jako subjekt poskytujici sluzby obecného hospodarského
zajmu dle evropského prava si takovou pomoc urcité zaslouzi.

Za vybor Spole¢nosti C-M-T

Mgr. Michal Simtinek, predseda
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Spolecenskd rubrika

Od 7.dubna do 30. cervna 2076 oslavils
Zivotni jubrlenum tito nasi clenove:

Helena Snajdrovd 7S5 Llet
Prof. MUDr. Pavel Seeman Ph.D. S0 let
Jitha Brangsovd ‘ 45 let
Ivo Némeée FS5 Let

N

Blathoprejenme!

Socidlni otdzKy
10 divodi, pro¢ ma smysl zaméstnavat handicapované

1. Stmelite tymy a ziskate loajalni zaméstnance

Myslite si, Ze je pro firmu idealni pracovni tym dravych tficatnika s podobnym
vzdélanim a zkuSenostmi? Personalisté vam feknou, Ze takovy tym nebude dob-
fe fungovat, a to ani v tvrdé obchodni ¢innosti, protoze dokaze sice zakaznika
ziskat, ale nedokaze s nim dlouhodobé pracovat. Pokud budou firmy nabirat
predevsim absolventy, budou se tocit v za¢arovaném kruhu. Do péti let jim mla-
di lidé za¢nou odchizet — na matefskou, ke konkurenci. A vse za¢ind znovu.
Pravé lidé se zdravotnim postizenim se ¢asto dokazou v krizovych momentech
divat na véci z jiného uhlu a dat prednost jistoté ve firmé, kterd jim dala prilezi-
tost, neZ kariérnimu ristu u konkurence.

2. Kdyz dostojite zdkonu, usetiite

Kazda firma, kterd ma pres 25 zaméstnanci, ma ze zdkona povinnost zaméstnat
Ctyfi procenta osob se zdravotnim postizenim. Zakon o zaméstnanosti dava fir-
mam tfi moznosti, jak tuto povinnost splnit. Prvni a nejlepsi variantou je obsa
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zeni potfebného poctu pozic pravé zaméstnanci se zdravotnim postizenim — coz
zaméstnavateli usetfi 64.757,50,- koruny ro¢né na odvodu do statniho rozpoctu
(coz je druha varianta splnéni zakonné povinnosti) za kazdou jednu neobsaze-
nou pozici ¢lovékem s handicapem. A zaméstnanec, ktery pobira 3. stupen in-
validniho dtichodu, se zaméstnavateli zapocitava trojnasobné (razem je to tedy
uspora 194.272,50,- koruny za rok, a to jesté dany clovék ani nezacal pracovat).

3. A jesté si ulevite na danich

Dalsi finan¢ni usporou, kterou zaméstnavatel mutize uplatnit, pokud zaméstna
¢lovéka se zdravotnim postizenim, je sleva na dani z pfijmi. Ta ¢ini 18.000,- ko-
run za rok, pokud jde o zaméstnance se statusem osoby se zdravotnim znevy-
hodnénim nebo c¢lovéka v 1. ¢i 2. stupni invalidity, a 60.000,- korun za rok, po-
kud se jedna o ¢lovéka ve 3. stupni invalidity. Jestlize si v tuto chvili predstavite,
ze do firmy nastoupi ¢lovék se zdravotnim postizenim, ktery pobira 3. stupen
invalidniho dtichodu, vaSemu podniku za jeden rok usetfi 254.272,50,- koruny,
a to do toho nepocitame jesté jeho pracovni vykon, ktery samozrejmeé bude zna-
menat také zisk.

4. Ziskate i prispévek od stitu

Kromé vyse zminénych financnich vyhod pro zaméstnavatele existuji jesté dalsi
pobidky ze strany statu, které mohou zaméstnavatelé cerpat. Pokud si zaméstna-
vatel necha vymezit chranéné pracovni misto, miize na toto misto zadat o pri-
spévek na ¢astecnou thradu provoznich nakladd. Dal$imi moznymi prispévky
jsou prispévky z aktivni politiky zaméstnanosti, jako je spolecensky ucelné pra-
covni misto, na které urad prace poskytne zaméstnavateli mzdu az na 10 mésict,
pokud ptijme uchazeée se zdravotnim postizenim, ktery je registrovan na Utadu
prace CR.

5. Vyhnete se ndhradnimu pInéni i podvodnikim

Zejména pro velké vyrobni firmy muze byt zaméstnavani osob s postizenim na-
ro¢né vzhledem k provozu (trojsménny provoz, prace ve vyskach, fyzicky naroc-
nd prace atd.). Stat jim dava jesté jednu moznost, jak splnit zdkonnou povinnost,
a to formou tzv. ndhradniho plnéni. Firma, kterd neobsadi pracovni misto po-
stizenym, ma moznost odebrat sluzby ¢i vyrobky od spole¢nosti, ktera naopak
déava praci vice nez 50 procentim osob se zdravotnim postizenim z celkového
poctu zaméstnanci, a to pro rok 2016 v ¢astce 181.321,- K¢ za kazdého chybéji-
ciho postizeného zaméstnance. Na trhu je ale hodné ,,poskytovateli” nahradni-
ho plnéni, ktefi systém spie zneuzivaji. Proto doporucujeme zjistit si a ovéfit, u
koho nahradni plnéni sjednavate.
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6. Ziskate nejen loajalni, ale i vykonné zaméstnance

Pokud je ¢lovéku se zdravotnim postizenim vybrana vhodna prace v odpovida-
jici vysi tvazku, je jeho pracovni vykonnost stejna jako u kolegy bez postizeni.
Nejcastéjsim pozadavkem jsou pravé zkracené nebo flexibilni pracovni uvazky
¢i prace z domova — za téchto podminek ma zaméstnanec s postizenim vykon
jako ostatni. Mezi manazery stale panuji pfedstavy, Ze zdravotné postizeny clo-
vek je ,nevyhoditelny®, musi se s nim zachazet néjak extra, chrani ho specialni
zakony... Opak je pravdou. Zakonik prace plati pro zdravé i zdravotné postizené
zaméstnance stejné. Pokud se handicapovany zaméstnanec neosveédci, pracuje
mizerné a firmé $kodi, muizete se s nim rozloucit stejné jako s kazdym jinym.

7. Mizete se na né spolehnout

Vsichni zaméstnavatelé ve vétsi ¢i mensi mife potvrdi, Ze loajalita zaméstnanct
ma pro né velkou hodnotu. Bohuzel tento rys zaméstnanct se jen tézko odhali
pfi vybérovém fizeni a nékdy na to nestaci ani zkusebni doba. Jednou z nespor-
nych vyhod zaméstnancti se zdravotnim postizenim je velka spolehlivost a loa-
jalita, jez vychazi z jednoho prostého faktu — predstavte si, Ze si miizete vybirat
jen z tizkého okruhu profesi a praci, a navic se potfebujete se zaméstnavatelem
domluvit napfiklad na apravé pracovni doby. Pokud najdete praci, ktera vam vy-
hovuje, ptistupujete k ni uplné jinak nez clovek, ktery dostava pracovni nabidky
od konkurenénich firem s Zeleznou pravidelnosti.

8. Mozna u vas nékdo takovy je a ani o tom nevite

Kdyz budeme vychazet z jednoduché obecné statistiky, ktera fika, Ze napric ce-
lou Evropou zhruba 10 procent z populace jsou osoby se zdravotnim postizenim
¢iznevyhodnénim, a z toho spocitame odhadem produktivni populaci, dojdeme
k &islu zhruba 600 000 osob se zdravotnim postizenim v Cesku. Z toho vyplyva,
ze zejména velké firmy s nejvétsi pravdépodobnosti jiz zaméstnavaji nékoho s
handicapem, ale prosté o tom nevédi, respektive védi jen o zlomku svych za-
méstnanctl. Zkuste si to také odhadnout, kolik by to znamenalo zaméstnanct u
vas? A pokud o tomto faktu ani nevite, neni to ditkaz, Ze je to snazsi, nez jste si
mysleli?

9. Vytesite problémy s nedostatkem zaméstnancii

V soucasné dobé mame jednu z nejnizsich nezaméstnanosti v historii a tomu
také odpovidaji zjisténi zaméstnavateld, ktef1 jiz pocituji problém pfi obsazovani
pracovnich pozic, protoze zajemcti je velmi malo. Pokud v této situaci zacnete
oteviené nabizet volné pozice jako vhodné pro lidi s handicapem a idealné s

nabidkou zkraceného tivazku, mtiZzete v tomto sméru predstihnout konkurenci
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a vyfesit problém s podzaméstnanosti (statistiky Uradu prace CR ukazuji, ze v
lednu 2015 tvorily 13 procent z celkového poc¢tu nezaméstnanych pravé osoby se
zdravotnim postizenim).

10. Budete skuteéné spolecensky odpovédni

Spolecenska odpovédnost firem ma svij pozitivni ekonomicky dopad. Pokud
nepochybujete o tom, zZe zdkaznikovi neni lhostejné, za jakych okolnosti vznikl
dany produkt, nepochybujte ani o tom, ze zakaznici, potazmo soucasni a byvali
zameéstnanci, ovliviiuji obraz dané firmy pravé podle toho, jakou ma personalni
politiku. A to zejména vzhledem ke skupinam, ke kterym patril ¢i patfit bude
kazdy z nas: k absolventiim, Zenam nebo muzim po rodicovské, lidem v pred-
dichodovém véku ¢i k lidem se zdravotnim postizenim.

Hana Potmésilova

Pomicky
Nabijecka voziki do auta

Novinka na ceském trhu - Autonabijecka elektrickych invalidnich voziki FDC 1
Nabijte si Vas elektricky invalidni vozik na cestdch za pomoci autonabijecky, kte-
ra se zapoji do cigaretového autozapalovace a euro konektoru na Vasem voziku.
Budte nezavisli! Méjte sviij vozik nabity uz pfi vystupovani z auta! Nabijecka je
urcena k dobijeni elektrického voziku, a dal$ich zafizeni, béhem cesty autem,
autobusem, minibusem a v§emi dal$imi prostfedky, které maji 12V autozasuv-
ku. Nabijecku vyvinul v reakci na potieby svych klientii Zivot bez bariér ve spo-
lupraci s ¢eskou firmou Eprona, a.s. Je urcena jak pro vSechny kone¢né uziva-
tele, tak pro dopravce, prodejny, servisy a taxisluzby jako ptislusenstvi zvysujici
komfort prepravy osob se zdravotnim postizenim. Cena 4 150,- K¢ véetné DPH,
zaruka 2 roky, servis zajistén. Produkt bude v nejblizsi dobé zafazen do nabid-
ky programu Handy Card, ktery poskytuje produkty a sluzby hendikepovanym
osobam. V pripadé neptiznivé financni situace lze pozadat o prispévek na po-
fizeni nabijecky u Nadace Charty 77 - projekt Konto Bariéry. Vice informaci a
objednavky na tel. 603 828 353, e-mail nabijecka@zbb.cz.

Prevzato z internetu
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Odpovédi na otazky okolo aut

V ramci projektu Auta bez bariér, ktery patfi pod kridla Konta Bariéry, se za-
jemci o nové auto mohou kromé jiného spolehnout ve své komplikované situaci
i na poradenstvi. Staci zaslat dotaz prostfednictvim internetovych stranek www.
autabezbarier.cz. Vybirame nejzajimavéjsi otazky a odpovedi.

Pred péti mésici jsme zakoupili auto, které se nyni porouchalo a stalo se nepojizd-
nym. Je mozné toto auto po opravé prodat a koupit jiné, aniz bychom museli vratit
prispévek? Byla by to prakticky jen vyména jednoho auta za druhé.

Plati, Ze prispévek je vazan na urcité vozidlo. Pro jistotu je tedy vhodné vyjednat
s uradem prace vyménu auta. Kdyby totiz doslo ke kontrole vyuzivani ptispévku
¢i ke kontrole vlastnictvi vozu a ufednici porovnali dolozené dokumenty k vozi-
dlu zakoupenému z prispévku s nové porizenym autem, udaje by se rozchazely.
Tento rozpor by urad mohl také odhalit az ve chvili, kdy byste po 10 letech zadali
o prispévek na nové vozidlo.

Je mozné ziskat statni prispévek na auto i pfi koupi od fyzické osoby ze zahranici?
Zakon nijak nelimituje vyuziti pfispévku na vozidlo zakoupené v zahranici. Je
mozné, Ze si v tomto pripadé bude urad prace vice provérovat prodejce, pokud
se jednd o fyzickou osobu a nikoli naptiklad autobazar, a jesté je vozidlo zakou-
peno v zahranici.

Chtéla bych pozadat o statni pfispévek na nakup auta pro nemocného syna. Zajima
mé, jestli takové auto miiZe zabavit exekutor.

Pokud by syn ziskal prispévek na motorové vozidlo jako na pomucku, méla by
byt v jeho vlastnictvi a rodice se stanou pouze provozovateli vozidla. Jestlize je
tedy exekuce vyhlasena na rodice, nemél by byt majetek syna postizen. Pokud
by se exekuce tykala pfimo syna, je vhodné argumentovat tim, Ze se nejednd o
bézné vozidlo, ale o specidlni kompenza¢ni pomiicku usnadiujici mu handicap
a pomucky by exekutofi zabavovat neméli. Pokud by k tomu prece jen doslo, je
treba obratit se na soud s tzv. vylucovaci zalobou.

Mam diiv podat Zadost o pfispévek na auto, aniz bych védéla, kolik bude nakonec
stat, nebo nejprve hledat auto, domluvit se s nékym na upravé vozu, a pak teprve
podat Zadost o prispévek?

Vzhledem k tomu, Ze v Zddosti o ptispévek na zakoupeni motorového vozidla
uvadite predpokladanou cenu vozidla, je vhodné provést pfedbézny vybér vozu
drive, nez podate zadost o prispévek na motorové vozidlo. Pokud nasledné ob-
drzite nizsi prispévek, samoziejmé lze vybér vozu jesté prehodnotit a prizpiso-
bit ho vysi prispévku.

Dostal jsem prispévek na auto ve vysi 180 tisic K¢. Vybral jsem si nové auto za 250
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tisic korun. Potfebuji si vzit uvér na zbyvajicich 70 tisic. Aby mi finan¢ni spolec-
nost poskytla uvér, musim sloZit akontaci jen 160 tisic. Musim zbyvajicich 20 tisic
korun vratit Gfadu prace, anebo s nimi mohu dofinancovat néjaké splatky? Cena
vozu v kupni smlouvé bude uvedena 250 000 K¢.

Pro urad prace bude rozhodujici kupni smlouva, kde je uvedena plna castka
vozu, tedy 250 000 K¢. Pokud jste dostal prispévek na vozidlo ve vysi 180 000
K¢, mizete jej cely vyuzit. Pozadujte, aby vam spolecnost vydala kromé dokladu
o zaplacené akontaci 160 000 K¢ i doklad na zaplaceni zbyvajici ¢astky 20 000
K¢ jakozto splatek.

Chtél bych si udélat Fidicak na auto. Mam rovnou Zadat o piestavbu auta, nebo si
nejdrive udélat fidi¢ak, a az potom podat zadost o piestavbu fizeni?

Zakon neurcuje, zda osoba, ktera o dodate¢nou upravu motorového vozidla
zada, musi byt drzitelem ridi¢ského opravnéni. Dodate¢nou tpravou nemusi
byt pouze prestavba na ru¢ni ovladani, ale i ipravy umoznujici snadnéjsi nastu-
povani nebo nakladani voziku, které nejsou plné vazany na sedadlo fidice, a tim
i na vlastnictvi ridi¢ského prikazu.

Je mozné dostat pfispévek na zakoupeni auta pro dva handicapované na koupi jed-
noho automobilu? Jedna se 0 matku a syna.

Zakon nevylucuje, aby si vice lidi, ktefi dostanou prispévek na zvlastni pomiicku,
tuto pomucku zakoupilo spole¢né. Takovy postup je bézny napriklad v rdmci ro-
diny. K tomu, aby si motorové vozidlo jako zvlastni pomicku mohlo vice lidi se
zdravotnim postizenim koupit spole¢né, musi splnit nékolik podminek: v$ichni
musi byt vlastniky vozidla; musi to byt dolozeno z kupni nebo jiné smlouvy,
musi to vyplyvat z technického priikazu vozidla; vSechny osoby musi pouzit ce-
lou davku a pravidelné se dopravovat. Doporucujeme tento pripad konzultovat
predem s uradem prace, aby o této skutecnosti jeho pracovnici védéli.

Dostala jsem prispévek na motorové vozidlo. Jsem v rozvodovém fizeni, s manze-
lem jiz tfi roky neziji ve spolecné domacnosti, byl také vyloucen z okruhu posu-
zovanych osob. Rada bych védéla, zda si po rozvodu miize délat narok na viz pri
spole¢ném vyporadani majetku, jelikoz jesté nejsme rozvedeni.

U soudu argumentujte tim, Ze jste dostala na vozidlo pfispévek od statu a v sou-
ladu s vy$e uvedenym zakonem jste jeho majitelem a vyuzivate ho ke své osobni
potrebé jako pomticku. Za téchto podminek by mélo byt vozidlo ze spole¢ného
jmeéni vylouceno. Pokud jste ale cenu vozidla spole¢né doplaceli z aspor, mohl
by tuto skutecnost manzel u soudu namitat a mohl by pozadovat vraceni pomér-
né vlozené ¢asti majetku. Nejlepsi by tedy bylo se na vyporadani dohodnout a
soudu predlozit spole¢nou dohodu pouze ke schvaleni.

Lucie Markova, Petr Bucek (¢asopis Muze$, kraceno)
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Musi se za vodiciho ¢i asistencniho psa platit pfi ubytovani v
hotelu poplatky?

Mam pritelkyni, ktera bude mit vodiciho psa, protoZe ma prikaz ZTP/P a je skoro
nevidoma. Mam dotaz, zda se musi v hotelech ¢i penzionech za toho psa platit
poplatek a podle jakého zakona by nemusela? A mizou toho psa odmitnout pustit
do restaurace?

Na otazku, zda miize provozovatel odmitnout pustit vodiciho psa do restaurace
je snadna odpovéd. Ta zni, Ze nemtize. Vstup pst do restauraci upravuje § 23
odst. 4 zakona ¢. 258/2000 Sb., ktery zni: ,,Provozovatel potravinarského pod-
niku provozujici stravovaci sluzbu je povinen zajistit, aby fyzické osobé se zdra-
votnim postizenim byl umoznén vstup do stravovaci ¢asti provozovny v dopro-
vodu vodictho nebo asisten¢niho psa. Fyzicka osoba se zdravotnim postizenim
je povinna na pozadani provozovatele potravinaiského podniku provozujiciho
stravovaci sluzbu, jeho zaméstnance nebo jiné fyzické osoby, ktera vykonava v
provozovné ¢innost pro tohoto provozovatele, predlozit doklad o vycviku psa.”
Na druhou otazku uz ale tak jednozna¢na odpovéd neni. V soucasné dobé totiz
neexistuje zakon, ktery by upravoval placeni poplatki za vodici psi v ubytova-
cich zafizenich. Vefejny ochrance prav ale vydal doporuceni, kterym se mohou
hoteliéfi ridit. V doporuceni se uvadi: ,Ma se za to, ze vodici pes neni pes jako
takovy, ale priivodce nevidomého c¢lovéka. Je to podobné, jako kdyby si hoteliér
uctoval zvlastni poplatek za ,,ubytovani® invalidniho voziku.*

Reditelka Helppes — Centrum vycviku pst pro postizené o.p.s. Zuzana Dausova,
ale uvadi: ,,O vysi poplatku za vodiciho ¢i asistencniho psa rozhoduje majitel /
provozovatel ubytovaciho zatizeni, zde Zadné vyjimky pro majitele asistencnich
a vodicich pst nejsou.”

Da se tedy Fici, ze vSe zalezi na domluvé majitele vodiciho psa s provozovatelem
ubytova

Zpracoval: Michal Simtinek
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Rozthovor

Ceska asociace pro vzacna onemocnéni vzorem pro Evropu

Predsedkyné Ceské asociace pro vzdcnd onemocnéni (CAVO) Bc. Anna Arella-
nesovd je maminkou dcery se vzdcnym onemocnénim. Je opravdu obdivuhod-
né, Ze stihne svou prici, péci o dceru a ndrocnou agendu v ramci CAVO. Tato
organizace od svého vzniku v roce 2012 urazila neskutecny kus cesty a vykonala
pro pacienty s vzdcnymi onemocnénimi mnoho prospésného. Cesta vsak ne-
konci, je nutné nabrat dech pro dalsi etapu.

Muzete shrnout historii vasi organizace, jak vznikal prvni ak¢ni plan?

Na prelomu let 2008 a 2009, kdy zacalo ¢eské predsednictvi EU, vzniklo za vel-
kého prispéni nasich odborniki Doporuceni Rady EU o evropské akci v oblasti
vzacnych onemocnéni. V ném se doporucuje ¢lenskym zemim, aby se vzacnymi
onemocnénimi zacaly vice zabyvat a aby si ptipravily své narodni strategie. Diky
tomuto doporuéeni se v CR v roce 2010 podepsala Narodni strategie pro vzicna
onemocnéni. Hned nésledné vznikla meziresortni pracovni skupina pro vzacna
onemocnéni pfi ministerstvu zdravotnictvi, kde jiz méli pacienti své zastupce.
Jednim z ukolu této skupiny bylo vypracovani narodniho ak¢ntho planu, ktery
byl skute¢né vytvoren, podepsan a schvilen vlddou CR s platnosti na roky 2012
az 2014. V meziresortni skupiné spolupracovali zastupci ministerstva zdravot-
nictvi, ministerstva prace a socialnich véci, pojistoven i pacienta.

Co byste iekla k historii CAVO?

Ceska asociace pro vzacna onemocnéni (CAVO) vznikla az v priibéhu roku
2012 a byla do meziresortni skupiny ministerstva zdravotnictvi pfizvana. Po-
sledni zasedani pracovni skupiny se konalo koncem roku 2014 a po zménach na
ministerstvech se zatim pracovni skupina znovu nesesla. Pfesto se nam podatilo
predev$im pro enormni nasazeni nasich expertt v cele s profesorem Milanem
Mackem jr. vypracovat plan pro roky 2015 a 2016, ktery opét vlada CR schvalila.
Co obsahuje Narodni ak¢ni plan pro vzacna onemocnéni?

Nas plan mad jedenact hlavnich aktivit, pficemz zvySovani povédomi o vzacnych
onemocnénich je na prvnim misté. Dale usiluje naptiklad o zakladani center pro
vzacna onemocnéni, roz$ifeni novorozeneckého screeningu o dalsich pét meta-
bolickych onemocnéni, intenzivni mezinarodni spolupraci a dalsi cile.

Jak si stoji CR v porovnani s jinymi zemémi EU?

V porovnani s jinymi ¢lenskymi staty EU jsme, domnivam se, s iniciativou vzac-
nych onemocnéni velmi pokro¢ili. V nékterych zemich nemaji jesté schvaleny a
ptijaty prvni ak¢ni plan a my mame uz dalsi pokracovani.
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Co vnimate jako hlavni problém vzacnych onemocnéni?

Rada bych upozornila, ze vzacné onemocnéni neznamena onemocnéni okrajové
a zanedbatelné. V Ceské republice se podle evropskych statistickych udaji miize
tykat az 600 000 obyvatel, a to neni zanedbatelny pocet. Problém je v tom, Ze
jde pravé az o osm tisic diagnoz, tedy nékolik jednotlivct s urcitou chorobou. V
roztfi$ténosti diagndz je nade nevyhoda oproti komunité hypertoniki, diabetika
¢i pacientd s chronickou obstrukéni plicni chorobou, jejichz pocty jsou srov-
natelné s poctem pacientd se véemi vzacnymi chorobami. Dal$im problémem
je zna¢na poddiagnostikovanost vzacnych onemocnéni. Kazdy pediatr pozna
astma, atopicky ekzém, ale uz nemysli na to, Ze pacient mize mit napfiklad mu-
kopolysacharidézu nebo Neimannovu Pickovu chorobu. Stejné tak prakticky
lékat mysli na diabetes, srde¢ni onemocnéni, CHOPN a astma, ale nenapadne
jej deficit alfa 1 antitrypsinu nebo idiopaticka plicni fibréza. Proto je naprosto
nezbytné na problematiku vzacnych onemocnéni stale upozornovat.

Jaké jsou v soucasnosti vase priority?

V Narodnim ak¢nim planu pro vzacnd onemocnéni je jednim z cil ustanoveni
center pro vzacna onemocnéni. Na doposud poslednim zasedani meziresortni
pracovni skupiny pro vzacna onemocnéni byl projednan navrh odbornych spo-
le¢nosti na ustanoveni sité konkrétnich center pro vzacna onemocnéni. Zatim
funguji jen tfi centra v ramci pilotniho projektu z roku 2012, $lo o centra pro
metabolickd onemocnéni, nemoc motylich kfidel a pro cystickou fibrézu. Bylo
také ustanoveno Narodni koordina¢ni centrum pro vzacna onemocnéni, které
neni centrem lé¢ebnym, ale jeho tloha tkvi v poskytovani garance a v koordina-
ci aktivit, které se tykaji vzacnych onemocnéni. Bylo navrhovano kolem deseti
center v rtiznych oborech, ktera pokryvaji ty nejcastéjsi diagnozy v ramci vzac-
nych onemocnéni.

Jaka je vase spoluprace s dal$imi zemémi EU?

Velmi usilujeme o mezindrodni spolupraci. V ramci EU existuje smérnice o
uplatnovani prav pacientt v pfeshrani¢ni zdravotni péci, ktera upravuje thrady
zdravotni péce poskytnuté v jiném staté EU. V ramci platnosti této smérnice
by mélo byt umoznéno zadat o thradu ndkladt na zdravotni péci pacientim
se vzacnymi onemocnénimi na evropském pracovisti, které ma s konkrétnim
onemocnénim zku$enosti a které se na tuto chorobu zamétuje. Neni myslitelné,
7e by v CR existovali specialisté a odborna pracovisté, kterd by byla detailné
obeznamena s osmi tisici vzacnych onemocnéni. V téchto pripadech je velmi
prospésné i ucelné, aby EU spolupracovala v péci o pacienty se vzacnymi one-
mocnénimi. V nejbliz§i dobé by méla vzniknout sit referencnich evropskych
pracovist (European Reference Network), primarné pro pacienty se vzacnymi
onemocnénimi, v budoucnosti i s dalsimi chorobami, jejimz cilem je poskytova-
ni optimalni zdravotni péce pro konkrétniho pacienta. Myslim si v$ak, ze jsme
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na zacatku dlouhé cesty, jejiz naplnéni bude stat jesté mnoho usili. V soucasnosti
kdyz potrebuje nas pacient vyjet do jiné zemé EU pro specializovany vykon, mél
by kontaktovat Centrum mezistatnich thrad, které by v odtivodnéném pripadé
meélo zajistit thradu 1écebného vykonu v jiné zemi EU.

A co vase plany do budoucna?

Radi bychom se profesionalizovali, to znamena, zZe bychom radi méli mezi sebou
kvalifikovaného manazera, ktery by zajistoval chod CAVO. Na druhou stranu
citime, Ze bez osobni zkuSenosti se vzacnym onemocnénim se tato funkce neda
zcela dobfe vykonavat. Zatim fungujeme na principu dobrovolnosti a nadseni,
pii vlastnim zaméstnani, a to nejde donekonec¢na. Cas a energie, které muize-
me CAVO vénovat, jsou limitované. Potiebujeme naplnit aktivity narodniho
akéniho planu a k tomu potrebujeme mit podporu vyskolenych a problematiky
znalych profesionaldy, ktefi by byli placenymi zaméstnanci CAVO. Pt4li bychom
si mit v asociaci odbornika na socialni problematiku a pravo zaméfené na lidi
se vzacnym onemocnénim. Mnoho diagnostikovanych pacientit ma problém s
uznanim zavaznosti choroby, naptiklad posudkovymi lékari. No a pochopitelné
bez dobrého fundraisera se nase ¢innost do budoucna také neobejde. CAVO je
nyni na cesté vzhiru, ¢imz pribyva prace. Jde sice o praci krasnou a potiebnou,
ale v soucasnosti za¢ina byt nad nase sily.

Co je va$i soucasnou prioritou?

Nyni se snazime zvysit jak u laické, tak i u odborné vefejnosti povédomi o tom,
co jsou vzacna onemocnéni. Za velky uspéch budeme povazovat, kdyz si lidé
zapamatuji, Ze vzacna onemocnéni jsou takova, ktera postihuji méné nez pét
jedinct z 10 000. Avsak vzhledem k tomu, Ze existuje asi osm tisic vzacnych
onemocnéni, nejde o zanedbatelny pocet pacientii s riznymi typy vzacnych
onemocnéni. Za dutlezitéjsi vsak povazujeme, aby lékafi na vzacna onemocnéni
pomysleli, protoze v¢asna diagnostika zmirni postizeni, zabrani rozvoji choroby
a mize pacientovi doslova zachranit zivot. Ve spolupraci s nasimi odbornymi
garanty jsme zpracovali do plakatku nejcastéjsi priznaky, které by mély vzbudit
podezieni na vzacna onemocnéni, a to jak plakatek pro pediatry, tak druhy pro
praktické lékare. Jiz asi rok provozujeme help linku v podobé e-mailové konzul-
tacni a informacni sluzby, na kterou se mohou obritit vsichni, kdo by se chte-
li zeptat na mozné ¢i existujici a potvrzené vzacné onemocnéni (help@vzacna
onemocneni.cz). Na dotazy laik® i odbornik odpovida vyskoleny profesional,
ktery dotaz posoudi a poradi, kam se obratit.

Co podnikate, abyste zvysili uroven povédomi lékaia?

Prednasime medikim 2. Iékarské fakulty UK v ramci genetickych seminari, kde
maji studenti moznost se setkat a pohovorit s pacienty se vzacnymi chorobami.
Prednasime praktickym lékariim, internistiim, snazime se icastnit postgradual-
nich vzdélavacich programti. Je nade vse jasné, ze kdyz se napriklad véas neod-
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hali metabolicka vada, nasledné naklady na lécbu postizeného ditéte a jedince
jsou extrémneé vysoké, o lidském nestésti celé rodiny nehovore. Nabidku eduka-
ce se chystame zaméfit i na dalsi prazské i mimoprazské 1ékarské fakulty.

Na co jste py$ni, ¢im byste se radi pochlubili?

Myslim, Ze se nam velmi povedl web www.vzacni.cz, kde jsou kasuistiky, tedy
spise zivotni ptibéhy jednotlivych pacientd. Tyto ptfibéhy znazornuji a vysvét-
luji problematiku vzacnych onemocnéni lépe nez veSkeré manualy a odborna
doporucenti.

Medical Tribune 04/2016

Zajimavosts

Praktické vychytavky k letnimu cestovani letadlem

Uvodem je dilezité rozhodnout se, zda budete cestovat s nékterou z cestovnich
kancelafi anebo na vlastni pést. Ani v pfipadé cesty s cestovni kancelari viak
nedoporucuji podcenit pripravu a radéji si ovérit sluzby pfimo na letisti. Pokud
necestujete s cestovni kancelari, ktera se specializuje na dopravu osob s handi-
capem, muze se bohuzel stat, Ze pfipravu podceni ona. Ne vzdy také jeji zameést-
nance napadne, co vSe je tieba zaridit a jaké jsou vase potieby, proto doporucuji
vie si v dostate¢ném predstihu s kanceldfi domluvit a vyjednat. Ovéfeni pfimo
na letisti také neni k zahozeni. Pokud cestujete na vlastni pést v ramci stata EU,
pomize vam nafizeni Evropského parlamentu a rady (ES) ¢. 1107/2006, o pra-
vech osob se zdravotnim postizenim a osob s omezenou schopnosti pohybu a
orientace v letecké dopravé. Provozovatelé letiSt jsou povinni zajistit svymi si-
lami nebo prostfednictvim vybraného dodavatele asisten¢ni sluzby pomoc pro
osoby se zdravotnim postizenim. Co se tyka ostatnich destinaci, rozhodné se
informujte o sluzbach na letisti v dostatecném predstihu.

Vsechna tfi nagde letist¢ - Praha, Brno i Ostrava - na svych strankach v sekci
Odbaveni informuji o lhité na objednani asistencni letistni sluzby a popisuji
vétsinou i podminky prepravy voziki. Doporucuji také vénovat pozornost bez-
bariérovosti prepazek/stanovist. Véechna nase letisté také maji k dispozici tzv.
normu kvality, ktera podrobnéji popisuje standard prepravy cestujicich s han-
dicapem.

Je tfeba mit na paméti, Ze kontroly se po 11. zari skutecné zprisnily na vsech le-
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tiStich a néjaky necekany problém muze vas odlet zbyte¢né zdrzet ¢i zhatit, a to
predevsim v pripadé, kdy se vyskytnete na letisti v zahranici a existuje i jazykova
bariéra. Pak se napriklad obtizné vysvétluje umély kycelni kloub, ke kterému
nemate prelozenou zdravotnickou dokumentaci apod.

Zvazujte prosim tedy i tyto speciality a zajistéte si idealné lékarskou zpravu pre-
lozenou do svétového jazyka, ¢i se predem poradte s konkrétnim letistém, zda
jim bude stacit ubezpeceni, ze pipate z diivodu umélé kycle a nemate u sebe nic
nebezpecného. Pocitejte také s tim, ze elektricky vozik vam bude odebran uz u
kontroly a bude vam zaptjc¢en vozik mechanicky.

Cestovani s elektrickym vozikem je vzdy obtiznéjsi nez s mechanickym; ac sa-
moziejmé chapu vyhody elektri¢aku, zvazte, jak v zahranici vyfesite pfipadnou
poruchu a jak se budete dopravovat, pokud bude vozik nepojizdny. V pripadé
cestovani s elektrickym vozikem je nutné o této skute¢nosti predem informovat
letisté (prostrednictvim CK nebo osobné).

Elektricky vozik se odebira cestujicim uz u odbavent, kdy je nutné odpojit baterie
voziku a pripravit jej na prepravu v zavazadlovém prostoru. Po dobu odbaveni
je cestujicimu zaptijcen mechanicky vozik, ktery je mu k dispozici az do nastu-
pu do letadla. Leti$té Praha napf. umoziuje naklddani a vykladani elektrickych
vozikl do/z letadla za pritomnosti asistenta osoby se zdravotnim postizenim.
Pozadavek na pfitomnost asistenta u nakladky/vykladky v§ak musi byt nahlasen
v dostate¢ném predstihu.

Mechanicky vozik si vétSinou muzete ponechat az do nastupu do letadla, kdy
jste ,,presazeni® na vynaseci zidli (coz samozfejmé neni moc prijemné) a nasled-
né vyneseni do letadla a usazeni na své misto na palub¢ letounu. Vlastni vozik je
pak také vétsinou prepravovan v zavazadlovém prostoru.

Lucie Markova (Konto Bariéry)

S endoprotézou do letadla?

Jsem po totalni endoprotéze a mam v noze kovovou nahradu. Chystam se na dovo-
lenou a chci vyuzit leteckou pfepravu. O¢ekavam vsak potize pfi prichodu bezpec-
nostnim ramem (kov bude ,,pipat®). Jak tento problém dopredu vytesit?

V takovém pripadé je vhodné mit pisemné vyjadieni lékare o daném zakroku
vcetné presného umisténi nahrady. Potvrzeni je dobré mit nejen v ¢eském, ale
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i anglickém jazyce pro zahrani¢ni kontrolu v cilové destinaci. Toto opatieni by
meélo byt dostatecné pro vas bezproblémovy prichod letistni kontrolou.

Michal Simtinek

Handicapovani mohou pfi havariich vody dostat pomoc ve
dvoulitrovych saccich

Usnadnit situaci handicapovanym lidem v metropoli pfi nahlych havariich vody
ma projekt spolec¢nosti Prazské vodovody a kanalizace. Drzitelé pritkazu TP,
ZTP a ZTP/P by méli dostat pitnou vodu balenou ve dvoulitrovych saccich az
do bytu.

Naostro se projekt poprvé vyzkousel loni 1. prosince pfi havarii na Hrad¢anech
v uzkych ulickach okolo Nového svéta, kam se voznice a cisterny $patné dosta-
valy. Projekt donasky balené vody v saccich je vak primarné urcen pro handi-
capované jako doplnék k nahradnimu zasobovani. Lidé, ktefi budou zajistovat
donagku balickt s vodou, se prokazou priikazem. Informace o tom, zda je v
ulicich pfi havarii umisténa balena voda, lidé najdou na webovych strankach
spole¢nosti (www.pvk.cz). Zajemci o donasku pitné vody v saccich si sluzbu za-
jisti registraci pomoci SMS INFO. Kdyz se stane havérie vody, obdrzi doty¢ny na
jim zvolené telefonni ¢islo zpravu: ,Voda PVK: mate-li zajem o doneseni pitné
vody v ndhradnim baleni, zavolejte na tel. 228 883 606, nejpozdéji do hodiny
od obdrzeni této zpravy.“ Nasledné se zahaji distribuce sacki s pitnou vodou na
zaregistrované adresy.

»Momentalné mame navazanou spolupraci s méstskou casti Praha 6, kde je vy-
tvoren seznam lidi, ktef1 o tuto sluzbu projevili zdjem. Pokud dojde k havarii, tak
tuto vodu distribuujeme prostednictvim Ceského éerveného kiize,“ popsal tis-
kovy mluvéi PVK Tomas Mrazek. Proces vyroby vody balené v saccich zajistuje
vyrobni linka ve vodarné v Karaném. Vse zacind u filtrace vody. Zbytek prace
zajistuje balici stroj. Ten jehlou vstfikuje pozadované mnozstvi vody do sacki,
které jsou strojem nasledné oddéleny od sebe. Takto ptipravené balicky se ulozi
do pfedem urcenych kontejnert a putuji do skladii v hlavhim mésté. ,,Balime
vody zpravidla jednou tydné a trva to priblizné celé dopoledne. Vyrabime kolem
dvaceti kontejnerd, coz jsou dva tisice s¢k@,“ popsal vyrobu manazer Upravny
vody Karany Ladislav Hercik.

Zdroj: internet
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Projekt HANDIBAGS

Maloktera firma dnes mysli i na lidi se specifickymi potfebami. Franco Araz-
zi, Ceska znacka autorskych kozenych kabelek (www.francoarazzi.cz) nejen ze
vyrabi kvalitni originalni nadcasové designové vyrobky, ale v ramci projektu
HANDIBAGS vytvarti ucelenou fadu prototypti kabelek a tasek pro télesné hen-
dikepované, které zohlednuji specifické potreby uzivatelti pfi riznych druzich
postizeni. Nejde o vytvareni zdravotnich pomiicek, ale originalnich médnich
doplnkd, které budou podtrhovat osobnost a naturel nositele a zaroven zohled-
ni jeho specifické potieby. Vyrobce vede dialog s hendikepovanymi, na jehoz
zakladé vznikaji rtizné modely - vétsi, zavésené na vozik, i mensi, na uloze-
ni nejdtlezitéjsich osobnich véci, nosené na téle uzivatele - na trupu nebo na
noze. Tyto tasky jsou funkéni soucasti svého nositele, mnohdy pripominaji ¢asti
odévi nebo vystroje z jinych oblasti lidské ¢innosti. U vSech tasek je kladen
diraz na jejich snadnou pristupnost pro uzivatele a zaroven jejich zabezpeceni
proti odcizeni. Ambici vyrobce je usnadnit Zivot vSéem uzivatelim handibags a
vnést do jejich svéta uzitecny a hravy designovy prvek. Projekt, ktery navazuje
na pilotni projekt ,, Anti hendi kabelky* z let 2013-14, bézi od dubna 2015 a jeho
vysledky budou predstaveny Siroké verejnosti na nékteré z prehlidek designu
koncem roku 2016.

Michal Simtinek

Cestovdns bez bariér
Slevy na cestach

Mozna si to kazdy neuvédomuje, ba nékdo si toho ani dost nevazi, ale v Ceské
republice je tradi¢né poskytovano hodné slev lidem s postizenim. At uz jde o
dalni¢ni poplatky, bezplatnou méstskou hromadnou dopravu nebo volné vstu-
penky do rtznych kulturnich instituci. Pfi pohledu za hranice si uvédomime, ze
nejde o takovou samozrejmost, a Cesky turista s postizenim muze byt na cestach
zaskocen.

Zac¢néme u dalni¢nich poplatkd, protoze pojedete-li autem, jsou pravdépodob-
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né to prvni, co budete muset v zahranici resit. Nékteré staty Evropy jdou cestou
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mytnych bran, kde u zavory platite za délku ujetého tseku, jinde se kupuje dal-
ni¢ni znamka s rzné dlouhou ¢asovou platnosti. V obou ptipadech se ale pri-
pravte na to, Ze jste povinni platit, i kdyz vlastnite evropskou vozickarskou kartu.
Ta zarucuje pouze mezindrodné uznany narok na parkovaci mista. Jako oby-
vatele Ceské republiky vis od dalni¢nich poplatki osvobozuje pouze na nagem
uzemi. Existuje jen jedna vyjimka, a tou je Slovensko. Diky mezistatni dohodé
miuze Cesky drzitel karty jezdit bezplatné i tam. Musi vSak predem dodat Na-
rodni dial'ni¢ni spolo¢nosti zadost na predepsaném formulati a kopii doklada
od vozidla i parkovaci karty. To vse klasickou postou, takze je potieba zacit jed-
nat v dostate¢ném predstihu pred planovanou cestou. Podrobnosti naleznete na
www.dialnicnenalepky.sk/oslobodenie-od-uhrady. Ostatni staty poskytuji ulevy
od mytného pouze svym ob&antim, coz plati i pro Ceskou republiku. Takze m4-
li za vami pfijet kamarad na voziku ze zahranici, i on si musi poridit dalni¢ni
znamku. Jind situace je v nékolika malo evropskych zemich, kde mytné nevybi-
raji viibec nebo jen za prijezd urcitymi mosty ¢i tunely. Vyhledat si je mlizete i s
dal$imi informacemi napfiklad na strankach www.uamk.cz.

Tim ovSem kon¢i pomérné snadno dohledatelné a jednotné informace. Jak uka-
zal priizkum mezi lidmi s postizenim v radé stattt Evropy, ani oni nemaji aplné
jasno ve svych tamnich vyhodach a slevach. Pristup k problematice se ¢asto lisi
nejen stat od statu, ale i region od regionu. Pokud tedy nechcete situaci zjistovat
aZ na misté¢ samém, musite pfedem trpélivé hledat na internetovych strankach
jednotlivych subjektt. Stranky se souhrnem vsech slev v jednotlivych zemich
v8ak neexistuji.

Podle vyjadreni jednotlivych Evropani na voziku se zd4, Ze vétsi slevy mutzete
obecné cekat na severu a vychodé kontinentu, naopak jih a zapad je pfisnéjsi,
i kdyz to pochopitelné neplati absolutné. Osobni zkusenosti ukazuji, Ze stejna
situace muiZe v jedné a téze zemi vypadat zcela protichtidné. Takze napriklad
jeden fidi¢ méstského autobusu v Kodani pozadoval plné jizdné za véechny ces-
tujici na voziku, druhy naopak poskytl slevu.

Tento priklad 1ze zobecnit. Neztidka se setkate s tim, ze zaleZi na individualnim
ptistupu konkrétniho pracovnika, ktery se vam zrovna vénuje. Neékdy c¢lovéka s
postizenim provede vstupem, aniz by viibec fesil néjakou vstupenku. To jsem
zazil naptiklad ve Spanélsku u paldce El Escorial. Pfi ndvitévé ruského Petrohra-
du jsem se zase pfi dotazu na cenu vstupného dokonce setkal s otazkou, odkud
jsem. Kdyz zaznélo, Ze z Ceské republiky, vstupné bylo nulové.

V Némecku, Italii, Spanélsku nebo tteba ve Svycarsku poditejte s tim, ze v hro-
madné dopravé clovék s postizenim obvykle plati plné nebo alespon polovi¢ni
jizdné. Némci a Svycaii véak zéroven vétsinou poskytuji stoprocentni slevu pro
pfipadny doprovod handicapovaného pasazéra. Na chodici doprovod se ostat-
né néjakou slevou mysli skoro ve vSech statech. Ani v tomto pripadé ale nelze
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mluvit o sjednoceném pristupu a vyjimky potvrzuji pravidlo. Napriklad v nea-
polském metru jede zadarmo vozickar, ale jeho asistent plati pIné jizdné. P1i ces-
tovani Spanélskym vlakem slevy necekejte, stejné je tomu v autobusech na Malté.
Je-li ovéem cestovani bezbariérové a servis na drovni, ¢loveék rad zaplati, coz
ve vSech vySe zminénych pripadech platilo. Totéz fika o placeni v barcelonské
méstské hromadné dopravé vozickar Michal Prager: ,Vzhledem k témér abso-
lutni bezbariérovosti zde lidé s postizenim nemaji jizdné zadarmo. Je to viak
dan, kterou bych za volny pohyb v ¢eskych méstech zaplatil také. Stejné je to i
s priplatky za opravdu bezbariérova vozidla taxisluzby v nékterych evropskych
metropolich. Pro¢ neprihodit néjaké euro, kdyz mate zajisténé pohodli a kvalitni
servis, je-1i ta moznost.

Vétsi tlevy miizete naopak cekat ve Skandinavii a také v postkomunistickych
statech, jako je Lotyssko, Polsko nebo Slovensko. Tamni situace je velmi podob-
na nasim domacim podminkdm. Méstska hromadna doprava byva pro ¢loveéka
s tézkym postizenim i jeho doprovod zdarma.

Prakticky bez vyjimek se mizete v celé Evropé spolehnout na to, Ze ¢lovék s
postizenim nemusi nikde ¢ekat ve frontach. Na nejrtiznéjsich pamatkach a v
muzeich dostavaji tito lidé pfi vstupu prednost. Nemusi tak absolvovat i néko-
likahodinové postavani u pokladny. I z toho nékdy plyne, Ze na placeni viibec
nedojde, ale spoléhat na to neni ani mozné, ani spravné.

Radek Musilek (Muizes)

Plaze bez bariér

Koupani v mofi je bezesporu velky zazitek. Pro clovéka s télesnym postizenim,
predev$im na voziku, v§ak mize predstavovat pomérné naro¢nou vyzvu. Coz-
pak o to, pokud nejsou velké vlny, tak pobyt ve vodé samotné vlastné problém
neni. Nejkritictéjsi bod predstavuje vstup do mofre, respektive povrch plaze. At
uz jde o skalu, oblazky nebo pisek, véechno znamena trable. Po skalnatém po-
brezi, se kterym se hojné setkate tfeba v Chorvatsku, se pohyb blizi horolezectvi.
Do mnohem popularnéjsiho pisku se zase vozik okamzité zabori, takze s nim
témér nehnete. Nebo jen s velkym fyzickym vypétim. Nemluvé o skodach, které
drobna zrnicka napachaji na loziscich kol. Oblazky jsou pak jen o néco malo
lepsi, ale ani v jejich pfipadé nejde o néjakou hitparadu svobodného pohybu. A
kdyby prece jen néjaky extrémné fyzicky zdatny ¢cloveék dokazal vozik dovlacet
az do vody, stil v ni obsazena zanecha na kovovych soucastkach znicujici stopy.
Nastésti existuje reSeni a tim jsou handiplaze neboli plaze pristupné pro lidi s
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handicapem.

Jedna se o mista, ktera jsou vice ¢i méné upravena tak, aby umoznovala na-
vstévnikiim s postizenim ptistup do vody. Nékdy nabizeji i néco navic. Jak ta-
kova handiplaz presné funguje, popisSme na prikladu francouzského letoviska
Cannes. Zdejs$i bezbariérova plaz totiz stavi latku hodné vysoko. Takze nejen
slavny filmovy festival, luxusni jachty, hotely a obchody, ale i baje¢né koupani
pro ¢lovéka s postizenim muze predstavovat lakadlo tohoto mésta.

Plaz se nachdzi na Boulevard de la Croisette, presné naproti domu ¢islo 121.
Pres ulici uvidite fadu modfe vyznacenych parkovacich mist pro vozickare, na-
pis Handiplage, nékolik modrobilych stavebnich bunék a stozar s francouzskou
vlajkou. Jakmile zaparkujete, miizete po zpevnéné cesticce snadno vstoupit na
pise¢nou plaz, a to az ke slune¢nikiim, vyhrazenym pravé pro navstévniky s po-
stizenim. Svoji pomoc vam pritom nejspis hned nabidne pritomny plavcik. U
toho lze zaroven zapujcit nékteré ze specialnich vozitek pro pohyb po plazi.
Vozitko Tiralo pripomina jakési odpocinkové lehatko se tfemi velkymi zlutymi
koly a plovaky na misté opérek rukou. Pfi trose fantazie si ho dovedete predstavit
i pti pohybu na povrchu Mésice. Mohutna plastova kola se nebofi v pisku a po
vjezdu do vody spolecné s plovaky udrzi cely stroj na hladiné. Zalezi jen na vas,
jestli se chcete nechat houpat na vlnach nebo vystoupite a zacnete sami plavat.
Kazdopadné je potfeba pomocna ruka doprovodu ¢i zminéného plavéika. Vozit-
ka je jednak potieba do vody ru¢né dotahnout, a pak neni dobry napad sedét v
ném bez opory. To by pfitomny plavcik ani nedovolil. Vozitko sice plave, ale na
vlnach mize byt trochu nestabilni. Proto se s nim pfi silnéjsim pfiboji do mote
ani nesmi.

Jakmile se nabazite vody, chcete se obvykle vratit pod svij slunec¢nik a relaxovat.
Pro vozickare predstavuje tento tikon na bézné plazi snad nejnarocnéjsi oka-
mzik. Cozpak o to, kdyz uz se do vody néjak dostanete, tak nevadi, pokud se na
vas pri tom nabali néjaky ten pisek. V mofi ho snadno smyjete. Jenze co kdyz
z vody vylezete, po osuseni se hodlate odebrat na prochazku méstem, ale misto
toho jste obaleni piskem jako fizek strouhankou? To presné se totiz stane, pokud
se vozickar na piscité plazi pokousi o jakykoliv presun.

Na handiplazi v Cannes to vSak neni problém. Ne ze by se mistni pisek nelepil, v
tom je uplné stejny jako vsude jinde. Tady to vSak snadno vyresite. Jakkoliv oba-
leni se nechate s plazovym vozitkem odvézt pod sprchu se sladkou vodou, pfi-
padné muizete pouzit i hadici. Presednete nebo se nechate presadit na sviij vozik
a v klidu se presunete do jedné ze stavebnich bunék, ktera skyta bezbariérovou
toaletu a prevlékarnu. Ani v hotelu byste situaci nemohli fesit lépe.

Cisti, vysuseni a prevleceni pak miiZete rovnou vyrazit za dal$i zabavou. Nezii-
stavate v mokrych plavkach, nefezou vas nikde zrnka pisku, stl nerozezira ktzi.
Jednim slovem pohoda. Nemluvé o ulehéeni prace pro doprovod vozickare. S

32



tyzicky naro¢nymi pfesuny miize pomoci pritomny plav¢ik, zazemi prevlékarny
pak nevyzaduje slozité a nedtistojné prevlékaci manévry na verejnosti.

Vse vyse popsané je navic zdarma, takze vyuziti takto privétivych sluzeb je do-
stupné kazdému. Dokonce i v tak luxusni oblasti, jako je Cannes. Jen musite
pocitat s tim, Ze plaz ma omezenou provozni dobu, takze moc brzy rano ¢i pozdé
vecer s bezbariérovym koupanim nepocitejte. Plaz je sice k dispozici nonstop,
ale plavc¢ik, vozitka a prevlékarna nikoliv.

Podobné plaze najdete na mnoha mistech Evropy. Také byvaji zdarma, rozsah
jejich sluzeb je vsak rtizny. Dokonalosti Cannes vSechny zdaleka nedosahu-
ji. Nejcastéji se jedna o misto, kde ma plav¢ik k zaptijceni specidlni vozitko a
na plazi je alespon kus zpevnéné cesticky. Specialni prevlékarna ¢i WC uz tak
samoziejmé nebyvaji. Dokonce ani oznaceni takovych mist neni vzdy patrné,
takze se v misté pobytu musite pidit a vyptavat. Pojedete-1i s béznou cestovni
kancelari, nepocitejte s tim, Ze bude mit o takovych mistech informaci. Radéji si
predem vse zjistéte prostiednictvim internetu.

Radek Musilek (Muzes)

Soos neldka jen na bahenni sopky, ale i na novou bezbariérovou
stezku

Jedna z nejvyznamnéjsich prirodnich rezervaci, Soos u Frantiskovych Lazni, je
po revitalizaci. Na turisty ¢ekd nova naucna stezka. Bez potizi se tak dostanou az
k bublajicim bazinam. ,,Stezka je postavena jako bezbariérovd, takze lidé se do-
stanou suchou nohou, celym mocalem i s kocarkem, s détmi nebo na invalidnim
voziku,“ fekl spravce prirodni rezervace Soos Karel Broz. Jeden kilometr dlouhd
nau¢na stezka vede ptimo po dné vyschlého jezera. Uzemi bylo vyhlagené za
pfirodni rezervaci v roce 1964. Ro¢né ji navstivi na 60 tisic lidi. Otevfeno je od
brezna do listopadu kazdy den. Zakladni vstupné na nauc¢nou stezku je 90 korun.
Bublajici bahno a vsudypfitomny zapach siry nezapre, Ze Soos je poziistatkem
davné sopecné ¢innosti. Ze zemé tu vyvéra na povrch také ¢isty oxid uhlicity v
bahennich sopkach, takzvanych mofetach. Soos je zajimava pro sva raselinisté a
slatinisté s velkym mnozstvim mineralnich prament. Najdeme tu pres 200 sil-
né mineralizovanych prament i kyselky. Asi nejznaméjsim pramenem Soosu je
pramen Cisarsky. Ten mezi ostatnimi vynika pomérné vysokou teplotou - kolem
18 stupnii a také vysokou mineralizaci (okolo 6 gramt mineralnich latek na litr).
Naucna stezka je dlouha zhruba dva kilometry a vede po dné vyschlého jezera
se slanou mineralni vodou. V rezervaci jsou k vidéni moktady pokryté vysokou
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travou i rakosim i naprosto holé kfemelinové plochy. Takzvany kiemelinovy $tit
je erozi zbrazdény nanos kifemeliny se zbytky schranek jezernich fas rozsivek,
usazenych na dné jezera, pokryty zlutou a bilou vrstvou vysrazenych mineral-
nich soli. Pravé on tvofi povéstnou mési¢ni krajinu rezervace Soos.

Prevzato z internetu

PryZovy nastavec pomizZe vozickarim piekonat mezeru do
metra

Dopravni podnik nechal ve stanici metra Andél instalovat pryzovy nastavec,
ktery ma pomoci vozickarim pti nastupu do soupravy. Vydrzi tam mésic v ram-
ci zku$ebniho provozu. Pokud se osvéd¢i, mohl by byt do dvou let instalovan ve
vSech stanicich metra A a B. ,,Pryzovy profil je $iroky 90 milimetra a vysoky 50
milimetrd. Na strané k vlaku je v $ifce 35 milimetr hfebenové nafezan tak, aby
se mohl ohnout ve vodorovném sméru v pripadé dotyku s vozovou skfini vla-
ku,“ popsala mluvéi prazského dopravniho podniku Aneta Rehkova. Soudésti je
i ocelova deska, ke které je pryzovy profil pfipevnén. ,Vyplnénim mezery mezi
vozem a nastupistém metra se stane cesta metrem mnohem bezpecnéjsi, pre-
dev$im pfi samotném vystupovani a nastupovani do vagonu metra. Predevsim
lidé na elektrickém voziku se nebudou muset bat zapadnuti kolecka do mezery a
budou moci plné vyuzit bezbariérové pristupy do metra,” fika tajemnik Komise
pro Prahu bezbariérovou a otevienou Toma$ Uhlik. Profily jsou nyni ve zku-
$ebnim provozu a najdete je na Andélu u obou koleji v misté zastaveni prvnich
a poslednich dveri vlaku metra, a to v délce ¢tyf metrt. ZkusSebni provoz potr-
va asi mésic. Pokud se osvéd¢i, dopravni podnik bude uvazovat o zavedeni do
vSech stanic trati A i B, coz je realné do konce roku 2017.

Zdroj: IDNES.cz
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Spolecnost C-M-T je spolek, zaloZeny v cervnu 1999.

Cilem ¢innosti Spole¢nosti je obhajoba, prosazovani a napliovani zajmi a
potfeb zdravotné postiZenych osob s onemocnénim Charcot - Marie - Tooth
v soucinnosti s organy statni spravy a samospravy v CR i mezinarodnimi
institucemi.

Spolec¢nost zejména:
« zlep$uje informovanost rodin, odborné i laické verejnosti o problematice
CMT,
« porada konference, seminare a edukacné - rekondi¢ni pobyty osob s one-
mocnénim CMT, jejich rodin a pritel,
« vydava periodické i neperiodické publikace, tykajici se onemocnéni CMT
nebo ¢innosti Spole¢nosti,
« shromazduje finan¢ni prostredky nutné k ¢innosti a rozvoji Spole¢nosti,
« spolupracuje s 1ékafi a dal$imi odbornymi pracovniky ve zdravotnictvi a
socialni oblasti,

« z3jiStuje osvétovou a poradenskou ¢innost a souvisejici sluzby pfi vyrovna-
vani prilezitosti pro osoby se zdravotnim postizenim ve v$ech oblastech zivota
spole¢nosti,

« navrhuje organtim statni spravy a samospravy potfebna legislativni ¢i jina
opatfeni ve prospéch osob se zdravotnim postizenim a posuzuje navrhy
opatfeni, zpracované a predlozené jinymi organy ¢i institucemi, které se tykaji
zivotnich podminek osob se zdravotnim postizenim.

Choroba Charcot-Marie-Tooth neboli CMT je dédi¢na neuropatie, ktera posti-
huje v Ceské republice asi 4 tisice osob. CMT je rozsifena celosvétové, vysky-
tuje se ve v8ech rasach a etnickych skupinach. Prestoze byla objevena jiz roku
1886 tremi lékari (Jean-Marie Charcot, Pierre Marie a Howard Henry Tooth),

zlistavaji priciny nékterych forem choroby dosud neobjasnéné. U pacientt
s CMT se postupné zhorsuje hybnost dolnich a posléze i hornich koncetin,
jako nasledek poskozeni jejich perifernich nervi. Svaly na periferii koncetin
slabnou, protoze je postizené nervy dostate¢né nestimuluji. Dale dochazi ke
zhorsovani funkce senzitivnich nervu, které zprostfedkovavaji vnimani bolesti,
doteku, hluboké citlivosti atd. Na rozdil od svalovych dystrofii, pfi nichz je po-
stizena svalova tkan, choroba CMT postihuje nervy, které svaly inervuji. CMT
neni smrtelné onemocnéni a nijak nezkracuje oc¢ekavanou délku zivota, vede
vsak neztidka k invalidité pacientd.
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