


Jak podpofit Spolec¢nost C-M-T, aniz by Vas to stdlo
jedinou korunu?

Klikni a pomahej

q I V t Podporte nasi organizaci pres givt.cz ! ‘ 'y

AN | - 7 3 | i g o v a v .
quaplgtl_te_tam korunu navic a pomuzete dobreé veci

Jedinou podminkou je, Ze nakupujete pfes 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 ,prispivam 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 pokracCujete v
nakupu, jak jste zvykli.

Po jeho skonéeni provozovatel e-shopu posle pfedem dané procen-

to ze zaplacené c&astky provozovateli portalu GIVT.cz, ktery jej pak po
odecteni provize prevede na ucet Spole¢nosti C-M-T.

Mezi zucastnénymi e-shopy je jiz fada znamych internetovych obchodu
a slevovych portal(d. Byla by proto Skoda, kdybyste nevyuZzili moznosti
nechat je vénovat urcitou ¢ast penéz z vasi utraty Spolec¢nosti C-M-T.

Pfedem vam za to dékujeme.

Vybor Spole¢nosti C-M-T



Vézeni pratelé,

v

prinasime vam nejnovéjsi informace, dotykajici se Zivota zdravotné postiZenych.

Rad bych vas informoval, Ze jsem jménem Spolecnosti C-M-T, z.s. poblahopral nové zvo-
lenému panu prezidentovi ke zvoleni a popial mu mnoho dspéchti v jeho narocné praci.
RovnéZ jsem mu nabidl spolupraci a své mnohaleté zkuSenosti v obhajobé prav zdravotné
postiZenych a v problematice s tim spojené.

ZacCatkem roku jsem zaznamenal vice dotazii k dalni¢nim zndmkam na rok 2023 u drzi-
tell prikazt ZTP a ZTP/P, pripadné u osob, které jsou ze zdkona osvobozeny z placeni
dalni¢niho poplatku. Tak jak jsem vas jiz vicekrat informoval, pro rok 2023 nedochazi
k Zadné zméné a osvobozeni od poplatki zlistava pro vSechny skupiny, které jsou uvede-
ny v silni¢nim zdkoné, stejné. Zatim ani nedochazi k elektronické kontrole, takZe nehrozi
nebezpeci, Ze by osoby s prikazem ZTP ¢i ZTP/P byly ¢asto kontrolovany, protoze by se
ukazalo, Ze nezaplatily dalni¢ni poplatek.

Rad bych vam doporucil ztizeni datoé schranky. I kdyZ to neni povinné, myslim, Ze tato
sluzba je pro nas zdravotné postiZené idealni. Jeji absluha je velmi snadn4, zvladne to ka-
zdy, kdo vyuZiva internet.

Vsechny zdravi predseda Michal Simtinek




Clenské prispévky!!!

Vyse clenského prispévku je na rok 2023 stanovena ve vysi 250,- K¢. Platbu miiZete pro-
vést pfevodem na ucet Spole¢nosti C-M-T, nebo uhradit sloZenkou typu A. Cislo uétu je
156897053/0300, jako variabilni symbol miiZete uvést své evidencni ¢islo a do poznam-
ky napisSte své prijmeni bez diakritiky.

NaSi zahranicni ¢lenové k platbé uvadéji: IBAN CZ89 0300 0000 0001 5689 7053, BIC
(SWIFT) CEKOCZPP.

Prosime o véasnou uhradu.
Dékujeme!

Vybor Spolec¢nosti C-M-T

E

Vazné nemocny muz pomahal Pavlovu tymu, diky tomu
se mohl zicastnit inaugurace

Pozvani na ctvrtecni inauguraci Petra Pavla a naslednou ¢iSi vina dostali také zastupci
organizaci pacientli a vozickarl. Celého programu se zdcastnil naptiklad Michal Simtnek,
predseda Spolecnosti C-M-T, ktera sdruzuje nemocné se vzacnou nervosvalovou choro-
bou.

Simiinek se bez pomoci manZelky a okol{ kvili vzicnému svalovému onemocnéni neobe-
jde. Sam se ale snazi pomahat. Pracuje jako pravnik na finan¢nim uradé a predseda spo-
lec¢nosti, ktera sdruZzuje lidi se stejnou nemoci. Pred volbami pomahal také Petru Pavlovi.

,Dal jsem mu rizné podnéty ve véci zlepSeni Zivota télesné postizenych lidi v nasi repub-
lice a ¢astecné jsem spolupracoval i s jeho tymem. Na zakladé toho jsem dostal tu pozvan-
ku,“ objasnil Simtinek.

Ten je vaSnivym sbératelem podpisti. Ve své sbirce ma i fadu prezidentd, véetné Tomase
Garrigua Masaryka, Edvarda BeneSe nebo Vaclava Havla. ,Na pozvanku bych chtél podpis

vSech nejvyssich dstavnich Cinitelq, to je takovy mijj cil dnes. Ale jestli se to podari, nevim.
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Pani Markéta Pekarova Adamova uZ je tam podepsana, tak uz mi zbyvaji jenom tri,”“ sdélil.

Na inauguraci prezidenta nebyl poprvé. ,Byl jsem tady v sedmnacti letech, v roce 1993,
kdyz byl inaugurovan ceskym prezidentem pan Havel,” prozradil. Tehdy se pry na inaugu-
raci dostal shodou nahod, jako mlady student na novinarsky priikaz.

Inauguraci Petra Pavla si Simiinek uZil jesté pfed jejim zac¢atkem, stihl i fotografie s né-

kolika ministry. Poté uz poslouchal projev nového prezidenta. ,Byl to velky zazitek, pan

prezident slibil, Ze fekne zakladni body svych prvnich sto dnfi, tak jsem zvédav, jaké cile si
vytkne,” okomentoval.

(N Ry w Cile, které si vytkl on sdm, se ve
P PARLAMENT CESKE REPUBLIKY )4 . Al
4 Thas oo pbipiion S ¢tvrtek nakonec splnit podatilo.
B i l] Podpisy vSech nejvyssich tstav-
. VOLEBNI OBDOBI

a promluvil si i s prezidentem.
i o s ,Mam ohromnou radost a budu

KE SLOZENI SLIBU PREZIDENTA REPUBLIKY, KTERA BUDE ZAHAJENA
VE CTVRTEK 9. BREZNA 2023 VE 14.00 HODIN na to moc dlouho VZpominat,“

VE VLADISLAVSKEM SALE PRAZSKEHO HRADU v, °
% dodal Siminek.
B red

MARKETA PEKAROVA ADAMOVA

V PRAZE DNE 24. UNORA 2023 PREDSEDKYNE POSLANECKE SNEMOVNY Zdroj R CTZ 4

TATO POZVANKA PLATI JAKO VSTUPENKA PRO JEDNU OSOBU A JE NEPRENOSNA.

NA 1. SPOLECNOU SCHUZI OBOU KOMOR PARLAMENTU CESKE REPUBLIKY

: ( nich ¢initeld na pozvanku ziskal
POZVANKA 9@\\&(\ \b\&&/ NG
\y

118 26 PRAHA | - MALA STRANA. SNEMOVNI 176/4



Zapis z Valné hromady Spolec¢nosti C-M-T, z.s.
dne 22.03.2023

Misto konani: Knihovna Neurologické kliniky dospélych, FN Motol, V Uvalu 84,
Praha 5

Valnou hromadu zahéjil Mgr. Michal Simfinek v 16:30 hod. Valné hromady se zucastnilo
54 hlasujicich ¢lent Spole¢nosti C-M-T, z.s. (dale jen ,Spolecnost). Z toho bylo pritomno
24 hlasujicich a na zakladé plné moci bylo 30 platnych hlasti. Ke dni konani Valné hroma-
dy méla Spole¢nost 114 ¢lenti. Aby byla Valna hromada usnasenischopn4, je potireba tcast
25 % clend, tj. 29 osob. Valna hromada byla prohlasena za usnaSenischopnou.

1. Volba organti valné hromady, schvaleni programu

Valné hromadé bylo navrzeno néasledujici sloZeni organti valné hromady:
predseda valné hromady - Mgr. Michal Simtinek

zapisovatel - Ivana Jandova

ovérovatel zapisu - Roman FiSer

Pro 54

Proti 0

Zdrzelise O

NavrZené osoby byly zvoleny.

Predseda valné hromady dal poté hlasovat o programu valné hromady.
Pro 54

Proti 0

Zdrzelise 0O

Program valné hromady byl schvalen.

2. Informace o ¢innosti Spolecnosti v roce 2022

Predseda Spole¢nosti Mgr. Michal Sim@inek seznamil Gi¢astniky valné hromady s ¢innosti
Spolecnosti v roce 2022.

Elektronicka valna hromada (7.-13.03.2022).

Elektronicka komunikace mezi cleny vyboru Spolecnosti, elektronicka komunikace se Cle-
ny Spolec¢nosti, cast na videokonferencich.

Vydavani Bulletinu, ¢tvrtletniho informac¢niho zpravodaje Spolec¢nosti, priprava ¢lanki na
web Spolec¢nosti a na stranky Spole¢nosti na Facebooku, vypracovani odpovédi na dotazy
v ramci socialniho poradenstvi pro pacienty s C-M-T i pro pacienty s jinym druhem posti-
Zeni, zpracovani namitek, odvolani a Zalob.

V sobotu 3.12.2022 prevzal piedseda Spole¢nosti Mgr. Simtinek ve Spanélském séle na
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Prazském Hradé od ministra zdravotnictvi Cenu ministra zdravotnictvi za dlouholetou a
mimoradnou praci ve prospéch osob se zdravotnim postiZzenim.

Spolec¢nost vydala stanovisko k ruské agresi na Ukrajiné.

28.2.2022 jsme zaslali dopis ministrovi prace a socialnich véci s nabidkou spoluprace.
Spolecnost C-M-T vstoupila do Evropské federace CMT.

Dne 19. kvétna 2022 si dvé desitky ¢lenti Spolec¢nosti C-M-T dali dostavenicko v Praze. Na
pozvani senatora Jana Holdska z Hradce Kralové jsme dostali mozZnost prohlédnout si re-
prezentaéni prostory Valdstejnského palace, kde nyni sidli Senat Parlamentu CR.
Sledovani problematiky lazeristvi v CR se zaméfenim na situaci v SLL Janské Lazné.
Medializace problematiky nemoci CMT, sepisovani piibéht lidi s nemoci CMT.

3. Schvaleni vyro¢ni zpravy, ucetni zavérky a zpravy kontrolni komise

Vyroc¢ni zpravu a navrh ucetni zavérky za rok 2022 prednesla mistopredsedkyné a hospo-
darka Spolec¢nosti Ivana Jandova.

Pro 54

Proti 0

Zdrzelise 0

Vyrocni zprava za rok 2022 a radna ucetni zavérka za rok 2022 byly schvaleny.

Zpravu kontrolni komise prednesl za nepritomnou predsedkyni kontrolni komise Ivanu
Stejnarovou predseda Spole¢nosti Mgr. Michal Simfinek.

Pro 54

Proti 0

Zdrzelise 0

Zprava kontrolni komise byla schvalena.

4. Volba c¢lenii vyboru a revizni komise

Vybor Spolecnosti pracoval od minulé valné hromady ve sloZeni:
Bc. Milan DoleZal

Ivana Jandova

As. MUDr. Radim Mazanec, Ph.D.

Mgr. Daniela Noskova

Mgr. Katefina Pomklova

Prof. MUDr. Pavel Seeman, Ph.D.

Mgr. Michal Simt@inek

Revizni komise pracovala ve sloZent:
Roman FiSer

Alena Maskova

Ivana Stejnarova



Mgr. Michal Simtinek podékoval ¢leniim vyboru i revizni komise Spole¢nosti za praci. Pro
nové volebni obdobi prezentoval navrh vyboru Spolec¢nosti, aby vybor i revizni komise
pracovaly ve stejném sloZeni.

Hlasovani o sloZeni vyboru a revizni komise.

pro 54

proti 0

zdrzel se 0

Valna hromada schvalila sloZeni vyboru a revizni komise Spole¢nosti C-M-T.

5. Plan Cinnosti a ukoly Spole¢nosti na rok 2023

Valna hromada byla sezndmena Mgr. Michalem Simiinkem s planem ¢innosti a tikoly Spo-
le¢nosti v roce 2023:

Zadost o dotaci na urad vlady - vy$e dotace neni dosud zndma.

Dopis panu prezidentovi

Organizace akci

Neuromuskularni kongres v Bratislave, 27. - 28.4.2023

20. sympozium praktické neurologie v Brng, 1. - 2.6.2023

Neuromuskularni forum, Kraskov 21. - 22.9.2023

36. Cesky a slovensky neurologicky sjezd v Hradci Kralové, 29.11. - 1.12.2023

6. Diskuse

MUDr. Mazanec predstavil nového kolegu na Neurologické klinice 2. LF UK a FNM, MUDr.
Krystofa Prasila, ktery se bude vénovat problematice pacienti s CMT.

Byla diskutovana moZnost aktivnéjsi prace Spolecnosti a ziskani novych pomocniki.
Valnou hromadu ukon¢il Mgr. Michal Simfinek v 18:00 hodin.
Ivana Jandova, zapisovatelka

Roman FiSer, ovérovatel
Mgr. Michal Sim{inek, predseda valné hromady



Spolecenské

Od 1. fijna do 31. prosince 2022 oslavili zivotni jubileum
tito nasi ¢lenové:

Marie Blahusova 85 let
Josef Achilis 75 let
Jindriska Uchytilova 65 let
PaedDr. Jitka Molitorisova 60 let
Petr Bocek 45 let
Bc. Katerina Pomklova 45 let
Mgr. Pavel Tdma 45 let
/1
>,

‘ ma Blahoprejeme!

Uhradova vyhlaska od ledna: socidlni sluzby budou mit
moznost si UCtovat vice, vynahradi se jim rostouci naklady

Novela uhradové vyhlasky, ktera stanovuje maximalni platby za jednotlivé sluzby od kli-
entti socialnich zafizeni, plati od za¢atku ledna. Uhrady se zvy$uji vétsinou o desetikoru-
ny. V pripadé klientq, ktef{ jsou odkazani na sluzby v rozsahu vice nez 80 hodin mésicné,
zlistanou nékteré dhrady na stejné tirovni jako doposud. Nova vyhlaSka poskytovatelim
vykompenzuje mimo jiné rostouci naklady, se kterymi se v posledni dobé potykaji.

VyhlaSka promita rlist ndkladi do maximalnich dennich ¢astek thrad za stravu a ubytova-
ni, do zvySeni maximalni hodinové uhrady za poskytnutou péci a do zvySeni sazby za dil¢i
Cinnosti v ramci pecovatelskeé sluzby.

,Ne vZdy plati, Ze skutecnd vyse tihrady od klientti bude dosahovat maximalni sazby. Jde
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0 moznost, nikoliv o povinnost. Poskytovatelé socidlnich sluZeb podle nasich zkusenosti
prihlizeji také k individudInim moZnostem Kklientt,” pripomnél ministr prace a socidlnich
véci Marian Jure¢ka (KDUCSL).

NavySeni tthrad je nezbytné predevsim s ohledem na riist cen. Celkova vyse nakladi sek-
toru socialnich sluzeb za dobu, po kterou se neménila vySe maximalnich hrad, stoupla ze
49 miliard korun (v roce 2019) na vice nez 80 miliard korun (odhad roku 2022).

Riist provoznich nakladi je vidét predevsim u pobytovych socidlnich sluzeb. V letosnim
roce naklady narostly o desitky procent a poskytovatelé odtivodnéné varuji, Ze by jiz ne-
museli byt schopni zajistit své fungovani. Novelou vyhlasky bude zachovana ekonomicka
dostupnost pro klienty.

,Jde prevazné o seniory, jejichZ prijmy narostly letos celkem trikrdt, dohromady v priimé-
ruo 16,2 %. Znacna cast z nich si tak zachova kupni silu srovnatelnou s rokem 2021, pri-
pomnél ministr.

Stale pijde o vyrazné ,dotované“ ceny, coz je zjevné napiiklad na maximalni thradé za
kompletni obéd, ktera bude stanovena ve vysi 105 korun, tedy hluboko pod priimérnou
trzni cenou, ktera se dnes pohybuje zhruba na 150 korunach.

U klientd, ktefi jsou odkdzani na sluzby v rozsahu nad 80 hodin mési¢né, nékteré ahrady
zlistanou zcela nezménéné.

»Existuje skupina lidi, kteri musi Cerpat vice hodin péce. Jde predevsim o lidi se zdravot-
nim postiZenim, ktefi chtéji Zit nezavisle. Velmi diileZité je, Ze jim i po novele tihradové vy-
hlasky ziistanou socidlni sluzby dostupné uplné stejné, jako tomu bylo dosud,” zdlraznil
ministr Jurecka.

Hranice 80 hodin péce za mésic zohlednuje potreby rodin pecujici o lidi naro¢né na péci.
Ti necCerpaji tak vysoky pocet hodin péce (ale obvykle vice nezZ 80 hodin/meésic) a zbytek
prispévku je vyuzit na zabezpeceni péce rodinou. Proto je hranice nastavena pravé na 80
hodin mésicné. Zlistava navic zachovan zdkonem stanoveny minimalni zistatek z ptijmu
klienta, takze ani na lidi s niZSimi dlichody nebude mit zména zasadni dopad.

Zdroj: MPSV
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Milostivé |éto umozni dluznikim zbavit se nedoplatkd

Vlada 25. 1. 2023 schvalila navrh zdkona o mimoradném odpusténi a zaniku nékterych
danovych dluhti (tzv. ,Dariové milostivé 1éto“). Cilem navrhu je navazat v rezortu Minis-
terstva financi na predchozi akce Milostivé 1éto I a I a dat dluZniklim moZnost zbavit se
dluhii na pendle, trocich a dalSim prislusenstvi dané, a také zbytecné zatéze v podobé
bagatelnich nedoplatki. Pro odpusténi dluhii bude kli¢cové rozhodné obdobi, které je na-
vrhovano od 1. Cervence do 30. listopadu 2023. Obdobny navrh milostivého 1éta z dilny
MPSV vlada schvalila i pro oblast nedoplatkii na socidlnim pojiSténi.

Danové milostivé 1éto se bude vztahovat zejména na mimoradné odpusténi nebo zanik
nékterych nedoplatkli na dani a prislusenstvi, které jsou spravovany organy Finan¢ni a
Celni spravy CR, ve vyjime¢nych ptipadech i Ministerstvem financi. ,Chystané dariové mi-
lostivé Iéto bude urcitou dariovou amnestii, kterou podle nasich dat mohou vyuZit desit-
ky tisic dluznikii. Velky vyznam bude mit jak pro tyto dluZniky, kterym umoZni zbavit se
nékterych daniovych nedoplatki, tak pro stat, kterému odpadne povinnost neefektivniho
a zdlouhavého vymahani dlouhodobé obtiZné dobytnych, a pritom cCasto bagatelnich po-
hledavek,” fika k navrhu ministr financi Zbynék Stanjura.

VSechny fyzické osoby budou moci pozadat o mimoradné odpusténi prisluSenstvi dané
(tj. trokt, penale, pokut za opozdéné plnéni daniové povinnosti a ndkladi tizeni vCetné
exekuc¢nich nakladi) za podminky, Ze podaji Zddost a uhradi jistinu (ptivodni ¢astku) v
pribéhu rozhodného obdobi. Aby se predeslo riziku spekulaci se zZimérnym nesplacenim
danovych dluht, bude se odpusténi vztahovat pouze na ptislusenstvi k jistindm vzniklym
do 30.zari 2022.V piipadé jednotlivého nedoplatku vyssiho nez 5 000 K¢ bude dluzniktim
umoznéno uhradit jistinu ve ¢tyrech pevné danych splatkach, a to do sedmnacti mésici
od 1. Cervence 2023. Pokud je jistina jiZ uhrazena, dojde k odpusténi prislusenstvi pouze
na zakladé samotné Zadosti. Odpusténi se netyka prisluSenstvi u jistin vymahanych soud-
nim exekutorem (které byly predmétem milostivého léta [ a II), a dale u jistin vymahanych
cestou mezinarodni pomoci.

Fyzické a pravnické osoby budou moci také pozadat o mimoradny zanik nékterych nedo-
platkli na dani a prislusenstvi. Vztahuje se na bagatelni nedoplatky na dani i na prislusen-
stvi v jednotlivé vysi do 200 korun, které dluznikiim vznikly do 30. zari 2022. Podminkou
je, aby celkova hodnota zanikajicich nedoplatkd u jednoho spravce dané nepiekrocila 1
000 korun. Tyto nedoplatky zanikaji automaticky bez Zadosti dnem ucinnosti zdkona 1.
Cervence 2023.

MF odhaduje, Ze podle struktury aktivnich nedoplatkti evidovanych u Finan¢ni spravy by

o odpusténi prislusenstvi mohly poZadat az vyssi desitky tisic fyzickych osob. Zarover ale
piredpoklada, Ze pouze cast téchto dluzniki Danového milostivého 1éta ve skutecnosti vy-
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uzije. Lze oCekavat, Ze mimoradné odpusténi prislusenstvi dané bude mit negativni dopad
na veitejné rozpocty v radu stovek miliont korun a Ze tento vypadek bude imérné kom-
penzovan stovkami miliont korun v diisledku uhrazeni dluznych jistin. Celkovy dopad na
verejné rozpocty by tak mohl byt zhruba neutralni.

Na zakladé pozadavku Ministerstva spravedlnosti byla do ptisobnosti tohoto zakona zahr-
nuta i oblast tzv. justi¢nich pohledavek ve spravé soudt nebo Vézeriské sluzby CR. Uzemné
samospravné celky budou moci na zakladé usneseni prislusného zastupitelstva aplikovat
Danové milostivé 1éto i v piipadé mistnich poplatkli nebo odvodii za poruseni rozpoctové
kazné ve své plisobnosti.

Zdroj: internet

I dluznici Ceské spravy socialniho zabezpeceni se budou moci v pritbéhu leto$niho 1éta
zbavit svych neuhrazenych zavazka vici statu, aniz by museli platit penale nebo exekucni
naklady. Odpusténi pendle se bude vztahovat jak na fyzické, tak i pravnické osoby.

Cilem je umoznit, aby se zbavili dluhti i ti, jejichZ pohledavky jsou viici spravé socialniho
zabezpeceni vymahany v ramci tzv. spravni exekuce. Ta je v podminkach CSSZ nejcastgjsi,
pouze zlomek pohledavek resi soudni exekutofri.

»Mluvime o mimoradném odpousténi pendle, pri kterém vyuZijeme nase zkusenosti s
predchozim Milostivym létem I a II. U nich byly ale pomérné striktni podminky a vzta-
hovaly se pouze na pohledavky vymahané soudnimi exekutory. Navic se pojistné milosti-
vé léto tyka i pravnickych osob,” vysvétlil ministr prace a socidlnich véci Marian Jurecka
(KDU-CSL).

Podminkou odpusténi pendle a exeku¢nich nakladt je uhrazeni dluzného pojistného, kte-
ré k 30.9. 2022 ucetné evidovala prislusna sprava socialniho zabezpeceni, a to nejpozdéji
do 30.11. 2023, pripadné v dohodnutém splatkovém rezimu.

»,Datum 30. zari loriského roku jsme zvolili proto, abychom omezili urcité spekulace. Né-
kteri dluznici by totiZ mohli ticelové své dluhy nesplacet. Na konci zari jesté totiZ zameér
zrealizovat pojistné milostivé l1éto nebyl verejné znamy,”“zdlvodnil ministr.

Odpusténi exekucnich nakladi se nevztahuje na pripadné naklady soudnich exekutord,
ale jen na naklady sprav socialniho zabezpeceni, které souvisely s vymahanim dluhf.

Podle tidajti CSSZ by se toto mimotadné odpusténi mélo tykat zhruba 715 tisic fyzickych
osob a 262 tisic pravnickych osob, u nichZ uz bylo zahajeno vymahani. Prominuté penale
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by mohlo dosahnout ¢astky ve vysi 17,5 miliardy korun.

,V fadé pripadii jde vsak o pendle, u kterého je pravdépodobné, Ze by nebylo uhrazeno ani
v ramci exekuce. Mezi lidmi, kteri do pojistného milostivého léta spadaji, bude také spous-
ta velmi malych dluzniki. Klicové je predevsim to, aby lidé vyrteSili sviij dluh na socidlnim
pojisténi,“ doplnil ministr Jurecka.

Zdroj: MPSV

Jak dosdhnout vice nez 70% Uspésnosti pfi zaméstnavani
lidi' s postizenim?

Odpovédi mohou byt pracovné rehabilita¢ni stiediska. Ze se jedna o uZite¢ny ndstroj,
ktery miiZe lidem s postizenim vyznamné pomoct s nalezenim a udrzenim zaméstnani
ukazuji vysledky projektu. Ten se zaméril pravé na pilotni ovéreni fungovani pracovné
rehabilitacnich stredisek. Na odborné konferenci v Kancelari ombudsmana to potvrdili
zastupci Asociace pracovni rehabilitace, organizace AGAPO a dalsi odbornici v ramci pa-
nelové diskuze.

Se svou osobni zkuSenosti se podélil i pan Daniel, ktery diky podpore strediska nasSel sta-
bilni zaméstnani, ve kterém je nyni samostatny a postupné si navysuje uvazek.

Projekt v uplynulych trech letech ovéril moznosti vzniku a fungovani tzv. pracovné rehabi-
litacnich stredisek. Vysledky pilotniho ovéreni, do kterého bylo zapojeno celkem 100 lidi
(zejména s téZSim postiZenim), ukazaly, Ze zapojeni stredisek do procesu pracovni rehabi-
litace vice nez trikrat zvySuje pravdépodobnost nalezeni a udrZzeni vhodného zaméstnani.
61 lidi si diky podpofte pracovné rehabilitacnich stfedisek naslo nové zaméstnani a 10 lidi
si udrzelo stavajici zaméstnani.

,Vitdme vysledky projektu zejména s ohledem na tispésné zapojeni klientii ve tretim stup-
ni invalidity. Slo aZ o tFetinu klientii pracovné rehabilitacnich stredisek, kteii byli doposud
mimo evidenci Uradu préce, tedy tzv. mimo systém. Casto jsou to mladi lidé, kteri by s
podporou i mohli pracovat, ale Urad préce, ani nikdo jiny, o nich nevi,“ uvedla pravnic¢ka
Kancelare ombudsmana Denisa Kramarova.

Petr DZambasov z Asociace pracovni rehabilitace CR vidi feSeni pravé v pracovné reha-
bilitacnich strediscich, které maji potencial tuto dlouhodobé neuspokojivou situaci resit.

, Vice neZ dvé tretiny osob se zdravotnim postiZenim se v Cesku nachdzeji mimo trh préce,
coZ je v porovnadni s ostatnimi evropskymi staty alarmujici. Pro osoby se zdravotnim po-
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stiZenim je pritom vhodné zaméstnani nejen zdrojem ekonomické nezavislosti, ale také
diileZitym prostiedkem k aktivnimu zapojeni do spole¢nosti, zdrojem socidlnich kontaktii
a ma prokazatelny vliv na zvysovani kvality jejich Zivota.”

Nadéji pro zlepSeni situace vidi v pracovné rehabilitacnich strediskach i Jakub Purdjak z
organizace AGAPO.

»Jsem presvédcen, Ze zavedeni pracovné rehabilitacnich stredisek miiZe pomoci tuto situ-
aci zménit. V ramci pilotniho projektu pracovné rehabilitacnich stredisek jsme si oveérili,
Ze se jedna o velmi ucinny zpiisob, jak podporit osoby se zdravotnim znevyhodnénim pri
ziskani pracovniho uplatnéni.”

,Pracovné rehabilitacni stiediska povazujeme za vhodny koncept, ktery miiZe Uradu pra-
ce vyrazné pomoci jako uZitecny spolupracovnik pri vCasném zarazeni a udrZeni lidi s
postiZenim na pracovnim trhu,“dodala Kramarova.

Ombudsman doufd, Ze se zamér pracovné rehabilitacnich stredisek presune ze stadia vize
v jejich fungovani a Ze pracovni rehabilitace bude ¢asové, mistné a kapacitné dostupna i
tém lidem s postiZenim, ktefi zatim ani nevédi, Ze by ji mohli vyuZit.

Zdroj: Verejny ochrance prav

Sleva na pojistném u zkracenych Uvazkd plati
uz od zacatku Unora

Od 1. inora maji zaméstnavatelé moznost vyuzit slevy na socidlnim pojisténi u zamést-
nancy, ktefi budou pracovat na zkraceny tivazek. Konkrétné se odpocet vztahuje na stu-
denty, pracovniky do 21 let, ¢erstvé rekvalifikované, zdravotné postizené, na vSechny, co
pecuji o dité do 10 let nebo i osoby starsi 55 let. U nich bude zaméstnavatel z toho, co sam
hradi za pracovniky, odvadét na socialnim pojistném o 5 % méneé. Dalsi slevy na pojistném
se pak chystaji pro pracujici diichodce na 1éto.

MPSV systematicky podporuje vytvareni pracovnich pozic vyuZzivajicich zkracené uvazky
a flexibilni pracovni dobu. Cilem je usnadnit pozici na trhu vSem, ktefi obtiZné hledaji
uplatnéni nebo nemohou pracovat na plny tvazek.

,Jde napriklad o samoZivitelky a samoZivitele nebo o osoby se zdravotnim postiZenim,
kteii objektivné nemohou pracovat na klasicky plny tivazek. Ale nejen o né. Sleva na po-
jistném na socidlni zabezpeceni je jednou z cest, jak chceme motivovat firmy, aby tato mis-
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ta vytvarely vSude tam, kde to je jen trochu mozné,“ zdliraznil ministr prace a socidlnich
véci Marian Jure¢ka (KDU-CSL).

Odpocet se vztahuje na zaméstnance pracujici tydné alespon 8 a maximalné 30 hodin.
Kromé samozivitelti by mohli dostat vétsi Sanci i lidé, kteri jsou na trhu prace méné vy-
hledavani. Do této skupiny patfi kromé zdravotné znevyhodnénych osob také mladi lidé,
dlouhodobé nezaméstnani, ktefi se prave rekvalifikovali, a také lidé ve vékové skupiné
nad 55 let.

Dalsi sleva na socialnim pojiSténi se chysta od letoSniho Cervence. Bude se tykat pracuji-
cich nebo podnikajicich seniorq, ktefi zaroven jiz pobiraji starobni dlichod.

,Snazime se podporovat zaméstnavani seniorti, kteri jesté nechtéji odchazet do diichodu
a mohou jesté byt aktivni v ramci své profese,“ uvedl ministr.

U pracujicich dichodct se snizi sazba pojistného o 6,5 procenta, tedy o ¢astku, kterou
odvadi kazdy zaméstnanec. Tato uprava prinese pro dlichodce z kazdych vydélanych 10
000 K¢ zvySeni Cisté mzdy o 650 korun a pro zaméstnavatele vyrazné administrativni
zjednoduSent.

Odpocet se netyka vSech osob se zdravotnim postizenim. Konkrétné sleva za zaméstnan-
ce nenaleZi, pokud zaméstnanec, ktery je osobou se zdravotnim postiZenim podle § 67
odst. 2 ZZ, je v pracovnim poméru k zaméstnavateli, ktery je zaméstnavatelem uznanym
za zaméstnavatele na chranéném trhu prace podle § 78 ZZ, pokud by slevu uplatnoval
tento zaméstnavatel.

Zdroj: MPSV

Mysli si, ze to musi zvlddnout. Pecujici proto nezadaji
o podpurné sluzby

Bezmala osmdesat procent lidi pecovalo o své blizké doma bez jakéhokoli vyuziti terén-
nich, odlehcovacich ¢i ambulantnich sluzeb. Vice neZ tretina z nich proto, Ze stari rodice
nestali o to, aby do domacnosti chodil nékdo cizi. Pro dalsi byla bariérou cena sluzby a jeji
nedostupnost, o péci se délili s blizkymi, externi pomoc si neprali ¢i o Zadné sluzbé v okoli
nevédéli. Vyplyva to z aktudlniho prizkumu neziskové organizace Sue Ryder, kterého se
ke konci loniského roku zucastnilo asi dva a piil tisice respondentt.

,Nékteri lidé jsou presvédceni, Ze kdyZ rodice v détstvi pecovali o né, i oni to musi zvlad-
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nout bez cizi pomoci,“vysvétlila socidlni pracovnice Lenka Joskovj, ktera se na prizkumu
podilela. Zdliraznila, Ze tretina pecujicich by ocenila psychologickou pomoc. V ramci bez-
platné telefonni linky Ci online poradny neztratitsevestari.cz se ale podle ni lidé prednost-
né ptaji na pravni ¢i financ¢ni zaleZitosti. ,Zda se, Ze rici si o psychologickou pomoc je pro
znacné procento z nich stale tézko predstavitelné,” uvedla.

V poradné lidem radi socialni pracovnici, pravnici, psycholozka, rehabilita¢ni ¢i financ-
ni poradkyné. , Prochazime s nimi jejich situaci a snaZime se najit nejlepsi reseni. Treba,
jestli mohou péci prerozdélit mezi Sirsi rodinu nebo jaky typ sluZeb je pro né optimalni,”
dodala Joskova.

Prazska zastupitelka za Piraty Eva Tylova upozornila, Ze je dllezité vyridit na aradu prace
prispévek na péci. Ten u nas pobira kolem 370 tisic lidi. ,Diky nému Ize hradit i vétsi ob-
jem sluZeb, ktery lidem, i kdyZ nejsou sobéstacnli, zajisti plnohodnotny Zivot v domacim
prostredi. S péci pomahaji neziskové organizace, s nimiZ mam i osobni zkusenost,” rekla
Deniku.

Lidem, ktefi o své blizké pecuji doma, pomaha treba organizace A Doma provozujici mimo
jiné Stredisko pro pecujici. Sluzba se primarné zaméruje na pecujici z Prahy a stfednich
Cech, online tam ale um{ poradit i tém z jinych ¢asti republiky. Rodinn{ priivodci, ktei{ ve
stredisku plisobi, se zajemci vSe proberou a zjisti, jestli potiebuji pravnika, socidlniho pra-
covnika ¢i treba psychologa. , Pecujici se do této role dostavaji poprvé a nevédi, co je cekad,”
uvedla pro Denik reditelka spolecnosti Jitka Zachariasova.

Bohaté zku$enosti s domdaci pé¢i ma kupiikladu Marie Vl¢kova ze stirednich Cech, jejimu
otci 1ékati v Fjnu 2020 diagnostikovali zhoubny nador na mozku. Na piil t&la ochrnul. Zil
tehdy v zahranici. ,Povedlo se nam ho v dobé covidu prevézt sem. Vedle 1é¢by jsme resili
i rehabilitace,” fekla Deniku. Ziistala s tatou doma. Jako Zivnostnice a matka dvou déti pra-
covala alespon tak, aby vydélala na mésicni naklady.

S péci ji pomahala jeji sestra Zijici asi sto kilometrl od ni. Za otcem dochazela také rehabi-
lita¢ni sestra. ,,Podarilo se nam ho rozhybat, Ze kousek usel s oporou a néjaké véci udrzel
v ruce. Pomahala mu i akupunktura,” uvedla Vlckova. Na doporuceni odbornikli otce na
Cas umistila do rehabilitacni 1é¢ebny, aby ho vice rozpohybovali. ,,Po dvou mésicich jsme
ho ale domii naopak privezli jako lezaka,” uvedla.

Opét s nim proto za pomoci fyzioterapeutky cvicila. ,Kontaktovala jsem domaci péci Vcel-
ka, kde je skvéld sestra Janicka i dalsi,“ uvedla dcera. Pozdéji se ale tata kviili tromboze do-
stal do nemocnice. KdyZ uz bylo jasné, Ze se jeho Zivot bliZi ke konci, kontaktovala lékarku
z paliativni pécCe. , Loni v srpnu tata umrel doma,” dodala Vickova.

Sluzbu na miru (ambulantni, pobytovou, odlehcovaci, terénni atd.) v konkrétnim kraji,
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okrese, mésté Ci obci lze vyhledat v rozcestniku sluZzeb na portalu Ministerstva prace a
socialnich véci CR.

Andrea Cerqueirova, Denik

Nova sluzba Uradu prace CR

Utad prace CR rozsituje sluzby svého Call centra! Lidé se tak nové m@iZzou dotazat na stav
fizeni jejich podané Zadosti a predpokladané datum vyplaty davky. Prozatim jsou tyto
informace podavany ohledné davek Statni socialni podpory.

Podali jste si Zadost o Prispévek na bydleni ¢i jinou davku Statni socidlni podpory? Nevite,
zda podana zZadost je spravné vyplnéna a obsahuje vSechny naleZitosti? Chcete védét, kdy
Vam davka bude vyplacena? NemtzZete se dovolat prislusné pracovnici, ktera Vasi davku
vyrizuje? Nevahejte a vyuZijte novou sluzbu HYPERLINK , https://www.uradprace.cz/
web/cz/call-centrum-up-cr“ Call centra Utadu prace.

Od 1.unora 2023 mohou lidé volajici na bezplatnou linku HYPERLINK ,https://www.
uradprace.cz/web/cz/call-centrum-up-cr* Call centra Uradu prace CR - tel. 800 779 900 -
noveé zjistit, jak daleko je zpracovani jejich Zadosti o konkrétni davku, nebo kdy mohou
ocekavat penize. BEhem pilotniho provozu se tato sluzba bude tykat prozatim vyhradné
davek statni socialni podpory, tedy prispévku na bydleni, pridavku na dité, rodi¢ovského
prispévku nebo porodného.

Informace miize ziskat pouze dotyc¢ny Zadatel. Identifikacnimi tidaji pro komunikaci bu-
dou podobné jako v bance minimalné dva udaje, aby bylo zaruceno, Ze je klient opravnén
poZadované informace dostat.

HYPERLINK ,https://www.uradprace.cz/web/cz/call-centrum-up-cr* Call centrum UP
CR je vefejnosti k dispozici v pondéli a ve stiedu od 8-17 hod., v Gtery a ve ¢tvrtek mezi
8-15 hodinou a v patek od 8 do 13 hodin. Zajemci o obecné informace mohou své dotazy
posilat také elektronickou cestou na e-mail callcentrum@uradprace.cz.

Zdroj: MPSV
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Eurokli¢ ma novy web

Byly vytvoreny zcela nové webové stranky dlouhodobého projektu NRZP CR Eurokli¢. Nové
webové stranky najdete na adrese www.euroklic.cz. Nové webové stranky byly spustény v
meésici inoru 2023 a prinasSeji kompletni informace o projektu Euroklic. Webové stranky
obsahuji informace o historii projektu Euroklic, dale informace o tom, co je eurokli¢ a k
¢emu slouZi, co je aplikace Euroklicenka, informace o jednotlivych druzich eurozamki, a
dalsi. Na webovych strankach najdete téZ soubory ke staZeni, jako jsou letaky nebo evi-
dencni karty jednotlivych kraju.

Novinkou webovych stranek je, Ze sloz-
ka KAM PRO EUROKLIC je setazena pod-
le kraj(, a tudiz je mozné si najit presné
misto s informaci, zda je osazeno euro-
zamkem. Velmi dtlezité jsou informace o
tom, kde si kazdy zajemce muZe eurokli¢
vyzvednout.

EUROKLIC je specialni kli¢, kterym se
odemykaji mista osazena Eurozam-
kem. Je dotovany, 1ze si ho vyzvednout
zdarma. Je moZné ho pouzit ve vice ze-
mich Evropy. Je urcen pro osoby se zdravotnim postiZenim a pro osoby s nékterymi ne-
mocemi.

Mezinarodni projekt Eurokli¢ zpristupniuje socialni a technicka kompenzacni zarizent li-
dem se sniZenou schopnosti pohybu. Tim efektivné pomaha k odstranéni nejistoty a psy-
chologickych bariér, posiluje tim samostatnost, nezavislost a diistojnost téchto osob v ka-
Zdodennim Zivoté.

Dlouhodobym cilem projektu je zajistit osobam se sniZenou schopnosti pohybu na celém
tizemi CR rychlou a diistojnou dostupnost vefejnych socialnich a kompenzaénich zatize-
ni napft. vytaht, svislych a schodistovych ploSin, apod. Tato zarizeni jsou osazena jednot-
nym Eurozamkem.

Prostrednictvim

HYPERLINK ,https://sitprorodinu.cz/projekty/euroklic.html” \t ,_blank"

Sité pro rodinu jsou Euroklice dlouhodobé zaptijcovany rodi¢iim a péstounm déti do tii
let.
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Projekt Eurokli¢ je realizovan na celém tzemi CR. Jeho realizatorem je Narodni rada osob
se zdravotnim postiZenim CR. Finan¢né je zajistovan predevsim dota¢nim programem Mi-
nisterstva pro mistni rozvoj CR, podporou Ministerstva dopravy CR. Krajské samospravy
se finan¢né podili na realizaci projetu ve svych regionech.

Zdroj: NRZP CR

Nez objednate automobil s Upravou pro vozickare...

...seznamte se s ptikladem, kdy UP zamita proplatit pfispévek na zvlastni pomficku - do-
datecnou upravu vozidla. Situaci klienta nezménila ani Zaloba.

,Miij syn je po uraze na voziku. Pro jeho piepravu musime objednat auto, kterym ho bu-
deme prevazet. Abychom syna do auta naloZzili, musime nechat auto upravit - sniZeni pod-
lahy, ndjezdova rampa... VSechno nam to zaridi firma XY, ,na klic”. Na dodatecné upravy
pouzijeme prispévek na zvlastni pomticku - dodate¢né dpravy motorového vozidla.” ...tak
néjak si to predstavoval otec mladého muZe s poranéni michy. Obratil se na firmu XY, kte-
ra patii mezi specialisty na trhu dodavatelii aut a jejich aprav pro osoby se zdravotnim

znevyhodnénim.

JenZe postup, ktery je zifejmé béZnou praxi, narazil na legislativni mantinely a Urad prace
Zadost o prispévek na dodatecnou upravu zamitl. Rozhodnuti nezvratila ani Zaloba.

BéZna praxe

Klient potrebuje auto. K autu pottebuje individualni upravy. Firma to vSe umi zaridit. Na
Zadost a objednavku klienta auto u prodejce koupi a u (jiného) upravce necha podle ob-
jednavky upravit. Klient zaplati fakturu za koupi a fakturu za dpravu. Viiz pak od zpro-
stredkovatelské firmy prevezme a napiSe , na sebe”. Ale...

V naSem pripadé se stalo to, Ze ackoliv koupé i ipravy probihaly na objednavku klienta,
vSe vyrizovala firma XY. U prodejce v zahranici firma XY auto pro klienta koupila. U jiného
dodavatele nechala auto podle potreb klienta upravit. KdyZ nastal den , D klient prevzal
auto i s hotovou upravou. Jak automobil prevzal, tak zakoupil. Stal se majitelem vozu s
individualnimi upravami.

JenZe Utad prace odmitl ptispévek proplatit, protoze je uréen na ,dodate¢né“ipravy mo-
torového vozidla. A podle nazoru UP klient formalné koupil viiz i s ipravami.
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Ani zaloba nepomohla

Krajsky soud Zalobu zamitl. Dovolujeme si citovat nékolik pasazi, které vysvétluji, proc
béZna praxe neni v takovych pripadech v souladu s moznosti Cerpat prispévek:

,Dodatecna uprava motorového vozidla musi byt skutecné dodate¢nou upravou, tj. pii-
spévek nelze poskytnout v pripadech, kdy je vozidlo zakupovano s jiZ provedenou tpra-
vou, a to bez ohledu na to, zda se tiprava stala soucasti zcela nového vozidla na vyrobnim
pase nebo zda byla provedena jiz drive ve vozidle, jeZ je kupcem nyni porizovdno jako
upravené.”

,Pro rozhodnuti o Zalobé byla klicova otazka, zda provedena tiprava motorového vozidla...
byla provedena dodatecné..., tedy bylo pro uspéch Zalobce ve véci nezbytné, aby prokazal,
Ze byl viastnikem vozidla predtim, neZ byla dokoncena dodatecna tiprava vozidla pro po-
trreby osob se zdravotnim postiZenim spocivajici v konverzi pristupu pro invalidni vozik
se sniZenou podlahou, pristupovou rampou a upravenym rozloZenim sedadel.”

»Z tvrzeni Zalobce i z provedenych diikazi, vCetné tidajti obsazenych v technickém prii-
kazu, bylo prokazano, Ze tato uprava vozidla byla provedena jiZ v dobé€, kdy vilastnikem
vozidla byla spolec¢nost ..., a tedy pred tim, neZ se jeho vilastnikem stal Zalobce.”

»-.tento prispévek lze za uvedenych podminek poskytnout pouze osobé se zdravotnim
postiZenim, jeZ nechala dodatecnou tipravu motorového vozidla provést poté, co se stala
jeho vilastnikem. Prispévek na zvlastni pomiicku proto nelze Zalobci poskytnout, nebot’
dodatecnou tpravu vozidla objednal a zhotoviteli uhradil prodejce vozidla“ (spole¢nost
XY) ,ktery Zalobci takto jiz upravené vozidlo nasledné prodal, pricemz na této skutecnosti
nemdtiZe nic ménit ani prodejcem zvoleny a pro tcely priznani prispévku oddéleny zptisob
fakturace ceny vozidla a provedené upravy.”

,Z uvedenych skutecCnosti je zfejmé, Ze Zalobce nebyl osobou, jeZ by poté, co se stala viast-
nikem vozidla, objednala a uhradila dodatecnou upravu motorového vozidla, ale osobou,
jeZ zakoupila vozidlo, jehoZ soucasti provedena tiprava jiZ byla.

,Ma-li tedy Zalobci vzniknout narok na predmétnou zvlastni pomticku, pak bylo nezbytné,
aby se stal na zakladé kupni smlouvy vlastnikem vozidla predtim, neZ doslo k dodatec¢né
uprave.”

Co z toho plyne?

Dovolujeme si upozornit na tento priklad na ukazku toho, Ze i kdyZ vam prodejce vozi
vyjde maximalné vstric a zaridi bezchybné vse, co potiebujete, nemusi byt béZny postup v
souladu s platnou legislativou. Abyste mohli ¢erpat od Uradu prace ptispévek na zvlastni
pomiicku - dodate¢nou tpravu motorového vozidla, musite byt nejprve vlastnikem vozu
a aZ poté resit jeho dodatecné upravy.

Bc. Hana Sixtova, socialni pracovnice, CZEPA (kraceno)
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Vyskyt kardidlni autonomni neuropatie u CMT nemoci
a jinych dédi¢nych neuropatii

Nazev anonce: Vyskyt kardialni autonomni neuropatie u CMT nemoci a jinych dédi¢nych
neuropatii.

Délka trvani projektu: 2023-2024

Cilova skupina: pacienti s nasledujicimi formami CMT1A, CMTX a HSN ve véku >18 let
Osloveni pacientl probéhne poStou na adresy v databazi NM centra FN Motol, dale mai-
lem a na webu Spolecnosti CMT

V Praze, dne 23.12.2022
VazZend pani/ vaZeny pane,

radi bychom navazali na Vasi spolupraci s Neuromuskuldrnim centrem Neurologické Kli-
niky 2. LF UK a FN Motol v minulosti. Dovolujeme si Vam nabidnout tcast v klinickém vy-
zkumu /studii/ CMT nemoci, jejimz cilem je zjistit vyskyt kardidlni autonomni neuropatie
u CMT nemoci a jinych dédi¢nych neuropatii.

V této studii se snaZime zjistit, zda u pacientli s vybranymi dédi¢nymi neuropatiemi (CM-
T1A, CMTX,HSAN) existuje vyssi riziko vyskytu kardidlni autonomni neuropatie (viz niZe).
Tomuto tématu se dosud vénovala mald pozornost, proto se domnivame, Ze je vhodné
se touto problematikou zabyvat. V piipadé prokazani zvyseného vyskytu kardidlni auto-
nomni neuropatie u dédi¢nych neuropatii by to znamenalo zménu v pristupu k dispenzar-
ni (dlouhodobé) péci o CMT pacienty, jak v prevenci, tak v jeji symptomatickeé 1écbé. Tim
bychom ovlivnili zkraceni délky ¢i zhorseni kvality Zivota pacientli s dédicnymi neuropa-
tiemi.

Autonomni nervovy systém je ta ¢ast nervového systému, ktera ridi ¢innost vSech Zivotné
dlleZitych organii a systémi téla jako jsou napf. srdce, krevni obéh, travici trubice nebo
mocopohlavni systém. Porucha funkce autonomniho nervového systému (oznaCovana
jako autonomni dysfunkce) proto mizZe zasadnim zplisobem neptiznivé ovlivnit fungo-
vani jednotlivych organti a prispét tak az k iplnému selhani jejich funkci. Jako kardialni
autonomni neuropatie se oznacuje stav, kdy na podkladé poruchy funkce autonomnich
nervi neni srde¢ni sval pod dostatecnou kontrolou, toto mize vést k rozvoji arytmie (po-
rucha srdecniho rytmu), ortostatické hypotenzi (nedostatecna reakce srde¢niho svalu na
zmeénu polohy) az k infarktu myokardu a vyznamneé tak ovliviiovat délku a kvalitu Zivota
pacienta.
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Ustiedni roli v diagnostice kardialni autonomni neuropatie dnes hraji nebolestivé a nein-
vazivni autonomni funk¢ni testy, které vychazi z analyzy EKG (zaznam elektrické aktivity
Vaseho srdce ziskany pomoci specialnich elektrod nalepenych na povrch Vaseho téla),
v prubéhu standardnich testii, kam patii test leh-stoj-leh, test s hlubokym dychanim a tzv.
Valsalviiv manévr (nddech a zadrzeni dechu). Tato vySetieni testuji, zda Vas autonomni
nervovy systém reaguje na tyto podnéty spravneé.

Prinos v ucasti v projektu

Vase ucast v projektu by pro Vas znamenala jednorazové vySetifeni na nasi klinice v pre-
dem naplanovaném terminu. Pfed samotnym vySetrenim, byste vyplnil/a kratky dotaznik
a v pripadé uzivani 1ék, které ovliviiuji autonomni nervovy systém, by bylo potieba jejich
vysazeni v den vySetreni.

Pokud budete souhlasit s Ucasti v této studii, bude provedeno funk¢ni vySetieni kardi-
ovaskularniho systému v neurofyziologické laboratori Neurologické kliniky 2. LF UK a
FN Motol. Funkce autonomniho nervového systému bude vySetfena jednoduchymi testy
(Ieh-stoj- leh, test s hlubokym dychanim a Valsalvliv manévr), pii kterych budeme za-
znamenavat EKG (elektrickou aktivitu srdce pomoci specialnich elektrod nalepenych na
povrch hrudniku).

Ke stanoveni poruchy perifernich nervii koncetin bude provedeno kratké EMG vysetieni
na nervech hornich a dolnich koncetin (snimani elektrickych potencialii nalepenymi elek-
trodami po stimulaci elektrickym impulsem). Soucasti vySetreni jsou odbéry Zilni krve,
vySetieni funkce Stitné Zlazy a vySetreni krevniho tlaku.

Planovana vySetreni v ramci této studie jsou neinvazivni, tj. jsou provedena povrchovymi
elektrodami.

V souvislosti s ucasti ve studii nebudete mit mimoradné vydaje. Za ucast ve studii Vam
nebude vyplacena Zadna odména.

Informace ziskané béhem této studie budou uchovavany v souladu s platnymi pravnimi
predpisy.

Pokud byste se rozhodl/a k ucasti ve studii, prosim potvrd'te zajem formou emailu odesla-
ného na adresu HYPERLINK ,mailto:krystof.prasil@fnmotol.cz” krystof.prasil@fnmotol.
cz. Pripadné korespondencné na adresu MUDr. KrysStof Prasil, Neurologicka klinika 2. LF
UK a FNM, V Uvalu 84, 150 06, Praha 5.

MUDr. KryStof Prasil Hlavni reSitel projektu
MUDr. Radim Mazanec, Ph.D. Garant projektu
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Nejcastéjsi otazky k odSkodnéni za prodélani onemocnéni
covid-19 jako nemoci z povolani

Které profese mohou pozadat o odSkodnéni za covid-19 jako nemoci z povolani?

Pozadat o posouzeni onemocnéni pro ucely posouzeni nemoci z povoladni miiZze obecné
kazdy zaméstnanec. Posouzeni je vZdy individualni. V pripadé, Ze je nemoc z povolani
uznana, resi se odskodnéni.

Kdo ma narok? A komu je/bude v Zadosti vyhovéno? Kterym profesim je v zadosti
vyhovéno?

Pro naplnéni pojmu nemoci z povolani musi byt splnény podminky uvedené v Seznamu
nemoci z povolani, viz narizeni vlady ¢. 290/1995 Sb. v platném znéni. Tzv. klinicka
podminka, kdy musi byt splnéna diagnosticka kritéria vCetné tize onemocnéni, tj. musi
se jednat o klinicky manifestni infek¢ni onemocnénti s prislusnym laboratornim nalezem.
Dale tzv. hygienicka podminka, kdy se jedna o préaci, u niZ je dle Seznamu nemoci z povo-
lani prokazano riziko nakazy. Obecné miizeme konstatovat, Ze splnéni podminek vzniku
nemoci z povolani u covid-19 Ize predpokladat zejména: - u zdravotnickych pracovni-
ki, ktefi poskytuji zdravotni péc¢i ambulantni, jednodenni, IiZkovou ¢i ve vlastnim soci-
alnim prostredi pacienta, ¢i vykonavaji ¢innosti pfimo souvisejici s poskytovanim zdra-
votni pécCe nebo hospicovou péci, - u pracovnikii zarizeni socidlnich sluzeb s pobytovou
socialni sluzbou, ktefi poskytuji pomoc pri osobni hygiené, asistenci pri zvladani béZnych
ukont péce o vlastni osobu, ¢i pecovatelskou ¢innost v domdacnosti klienta; - pracovniki
dalsich zatizeni obdobného charakteru vcetné hospicové péce, — studenttli v souvislosti
s narizenou pracovni povinnosti k zajiSténi poskytovani zdravotnich a socialnich sluZeb,
- u pedagogickych pracovnikii, zejména pii praci se zdravotné znevyhodnénymi skupina-
mi s obtiznéjsi schopnosti obecné dodrzovat hygienicka pravidla, - u prislusnika Policie
Ceské republiky, straznik® obecni policie, armady, u ptislusnik( Hasi¢ského zachranného
sboru Ceské republiky, kdy nelze zcela jednozna¢né vyloucit prenos infekce pii rizikovém
kontaktu s osobou pii vykonu jejich prace. Naproti tomu u jinych profesi, jako jsou rtizné
administrativni pozice, vykon maloobchodniho prodeje ¢i pracovni ¢innosti ve vyrobnich
zavodech, se za dodrzZeni platnych protiepidemickych opatieni nepiedpoklada vyssi prav-
dépodobnost sifeni ndkazy covid-19 nez je tomu u obecné populace.

Musi mit Zadatel tézKky priibéh nebo dlouhodobé nasledky?

Aby byla splnéna klinickd podminka, musi se jednat o klinicky manifestni infek¢ni one-
mocnéni - zadatel tedy nemusi mit tézky pribéh ani dlouhodobé nasledky.
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Co musi zadatel prokazat?

Cestou praktického lékate zasle zadatel zadost o vySetieni na mistné prislusSné HY-
PERLINK , https://www.mzcr.cz/seznam-poskytovatelu-kterym-bylo-udeleno-povole-
ni-uznavat-nemoci-z-povolani/“ stredisko opravnéné k posuzovani nemoci z povolani.
Formular Zadosti je stejny jako Zadost o jakékoliv jiné konziliarni vySetreni - tj. poukaz
na vySetreni/oSetreni. Event. Zadost o vySetfeni pro podezieni na nemoc z povolani je
mozno dorucit na adresu prislusného strediska jakymkoliv prokazatelnym zplisobem -
postou, osobné, apod. K Zadosti je vhodné pripojit kopie zprav ze zdravotni dokumentace
souvisejici s covid-19 v¢. vysledkil provedenych laboratornich testli na koronavirus.

Jakou minimalni a maximalni ¢astku mize Zadatel dostat?

VysSe odskodnéni je zavisla na vice faktorech, napft. povaze, rozsahu a tiZi poSkozeni zdravi,
prubéhu a naroc¢nosti 1é¢by, vysi vydélku atd. Obecné miize zaméstnanec s uznanou ne-
moci z povolani podle zakoniku prace uplatiiovat tyto naroky:

ztratu na vydélku,

bolest a ztiZeni spolecenského uplatnéni,

ucelné vynaloZené naklady spojené s 1écenim,

vécnou Skodu.

Pfi amrti zaméstnance nasledkem nemoci z povolani zaméstnavatel poskytne nahradu
nakladl na vyzivu pozistalych, jednorazové odskodnéni a ndhradu vécné skody.

Zdroj: Ministerstvo zdravotnictvi

Telemedicina umi pomoci i pacientiim se zdravotnim
postizenim

Témér $estina lidi v produktivnim véku v Cesku Zije s néjakou formou zdravotniho posti-
zeni. Tito pacienti jsou ve srovnani se zbytkem populace ¢asto znevyhodnéni socialné i
o moznostech 1écby. Systémové reSeni problému umoznuje telemedicina - distan¢ni 1é-
karska péce. Ta by totiZ kromé konzultaci na dalku a personalizovaného pristupu mohla v
budoucnu ptinést zjednodusSeni zdravotnickych procest a kvalitnéjsi 1ékarskou péci.

Podle statistik CSU Zije v Cesku priblizné 1,15 miliont pacientfi nad 15 let se zdravotnim
postizenim - jde témér o Sestinu produktivni populace. Podle odbornikii vsak soucasny
zdravotni systém mnohdy neumi u¢inné fesit problémy, se kterymi se potykaji. Rada lidi
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s postiZenim se proto dlouhodobé ocita v socialni izolaci nebo bez pristupu k vhodné for-
mé lékarské péce.

,Soucasny systém zatim nenabizi takové koncepcni reSeni, které by pacientiim s posti-
Zenim poskytovalo kvalitni, kvalifikovanou a kontinualni l1ékaiskou péci. Mnoha zarizeni
- napriklad ordinace specialistli, jsou navic soustredéna do vétsich mést, coZ pro paci-
enta znamena radu bariér - obtiZznou dostupnost a mensi moznosti vybéru,” vysvétlu-
je Ing. Vaclav Vachta, generalni reditel zdravotnické skupiny EUC.

Re$enim soucasné situace by podle jeho slov mohla byt telemedicina - tedy vyuZiti mo-
dernich digitalnich technologii pro komunikaci mezi 1ékarem a pacientem. Koncept dis-
tan¢ni mediciny, diky kterému miiZe pacient konzultovat svilij zdravotni stav s lékarem
na dalku, zacali pacienti v Cesku vyuZivat predeviim béhem koronavirové pandemie. Po-
tencial telemediciny je ale mnohem vétsi - napriklad pravé i v oblasti péce o lidi s téles-
nym ¢i smyslovym postiZenim.

Vyhody telemediciny vyzdvihuji i sami 1ékari. , Pri konzultaci s nAmi mohou pacienti ko-
munikovat prostrednictvim obrazovKky pocitace nebo chytrého telefonu, a to v realném
Case. Pokud pacient preferuje spise psanou formu, pak s nim komunikujeme v Zivém cha-
tu. Konzultace trva priimérné 10-15 minut, obé strany tak maji dostatek prostoru pro
veskeré otazky a odpovédi,“ika MUDr. Petra Bomberova Kanska, vedouci 1ékarka sluzby
Lékar online 24/7.

Vyhodou pro lidi se sniZenou mobilitou je fakt, Ze k 1ékari nemusi pokazdé dojizdét a reSit
tak slozitou logistiku, doprovod apod. Diky spojeni s Iékarem na dalku se navic rada sluzeb
stava dostupnéjsimi pacientiim i v odlehlejSich regionech. A co vic - v budoucnu by nemé-
lo ziistat jen u vzdalenych konzultaci. MoZnosti digitalnich telemedicinskych technologij,
pokud jsou spravné implementovany, se pozitivné promitnou do celého zdravotnictvi.

Konktrétné v pripadé péce o pacienty se zdravotnim postizenim by mohly dodat to, co
mu zoufale chybi - jednoduchost a dostupnost. Obzvlasté pacienti se zavaznou diagnézou
mnohdy nemaji pristup k diilezitym zdravotnickym informacim - a ¢asto také nevédi o
vSech moznostech 1écby.

To by se s nastupem zdravotnickych informacnich systémi a aplikaci mohlo brzy zménit.
Chytra zarizeni, ktera telemedicina umi provazat, maji zase potencial vyznamné zkvalitnit
dlouhodoby monitoring zdravotniho stavu pacienta a zaroven ulehcit praci pecovatelim
a socidlnim pracovnikim.

» Telemedicinskd reseni umoznuji integrovat radu zdanlivé nesourodych ndstroji do pre-
hledného a jasné strukturovaného systému, ve kterém se pacient snadno zorientuje.
V procesu 1éCby tak nema pouze pasivni roli, ale diky moZnostem volby se na diileZitych
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rozhodnutich o vlastnim zdravi spolupodili,“ vysvétluje Ing. Vachta.

Yy

ne 24/7 - zapadaji do Sirsi koncepce tzv. digi-physical care, ktera je podle odbornikia dal-
$im logickym krokem smérem k elektronizaci zdravotnictvi. Pro skupinu EUC predstavuje
jednu z nejvétsich priorit dalsiho rozvoje.

f
Z4dny pacient nesmf z(stat bez pomoci

Vzacnych nemoci jsou tisice. Pacientti, kteri nékterou ze vzacnych nemoci maji, jsou
u nas ale jen desitky nebo stovky. Pied deseti lety jim za¢ala pomahat Ceska asoci-
ace pro vzacna onemocnéni (CAVO). Spojuje jak zavedenéjsi pacientské organizace,
tak jednotlivce, kteri jsou se svou diagn6zou sami. Vede ji Anna Arellanesova, ktera
je sama maminkou dnes uz dospélé dcery s cystickou fibrézou.

Jak velky kus cesty za téch deset let CAVO uslo? Co viechno se povedlo zménit?
Zménilo se toho hodné. Kdyz jsme zacinali, vlastné nikdo moc nevédé€l, co vzacna one-
mocnéni jsou. Lidé za timto souslovim casto vidéli néco exotického az kuriézniho. Treba
onemocnéni, kterym se Cloveék nakazi v dalekych zemich. Dalo dost prace ukazat, Ze se
vzacnymi onemocnénimi je to jinak. Ze je maji iplné oby¢ejni lidé a Ze problém je v tak
obycejnych vécech, jako je nedostatek informaci nebo socialni vylouceni.

Dnes uZ je informovanost verejnosti leps$i?

Zména ve vnimani je zasadni. Dnes mnohem vice lidi vi, co vzacné onemocnéni znamena.
Na potieby vzacnych pacienttli zacal také pomalu reagovat zdravotni systém. Sice se vSech-
no déje daleko pomaleji, nez bychom si predstavovali, ale ten rozdil je rozhodné znat.

Jak sloZité je o téchto nemocech otevirené mluvit?

Neni nutné, aby se do povédomi verejnosti dostavaly tisice jednotlivych vzacnych diagndz.
Jde spis o to, aby si lidé uvédomovali, Ze vzacni pacienti existuji. Lidé se vzacnymi one-
mocnénimi se ¢asto dostavaji do izolace, okoli je ma treba za blazny nebo hypochondry.
Specifickym situacim celilidé s nemocemi, které na nich nejsou poznat. Treba mlada Zena,
ktera normalné chodji, ale vzacna neurologicka porucha zpiisobuje, Ze ujde jen velice krat-
ké vzdalenosti. Predstavte si reakce okoli, kdyZ useda na vozik nebo se z néj zvedne. Nebo
si vezméme naopak diagndzy, které maji viditelné projevy, napriklad deformity v obliCeji,
a situace, kterym takovi lidé celi. Lidé se vzacnymi onemocnénimi se Casto dostavaji do
izolace, okoli je ma treba za blazny nebo hypochondry. Specifickym situacim celi lidé s

26



nemocemi, které na nich nejsou poznat.

Kolik dnes CAVO zastieSuje pacientskych organizaci?

Spojujeme jak zavedenéjSi organizace, kterych je pres cCtyricet, tak jednotlivce. Téch je
nyni asi sto. Myslenka asociace vychazi z presvédceni, Ze ackoli jsou nase diagnozy ve-
lice rliznorodé, mnohé z nasSich problémi jsou spole¢né. Kdyz ma néjaky problém deset
lidi, jsou z hlediska celého zdravotnictvi vlastné neviditelni. Kviili deseti lidem se nebude
ménit tieba organizace zdravotni péce. My se snazime pojmenovat problémy, které jsou
spolecné velké ¢asti téchto jinak malych skupin pacientd, a najit pro né spole¢na reseni.

Co pacienty nejvic pali? Kvalita péce?

Ano, to je typicky priklad. NaSe diagn6zy jsou malo znamé i mezi 1ékari a dalsSimi zdravot-
nickymi profesemi. Pacienti ¢asto Celi tomu, Ze 1ékati nevédi, co s nimi. A nedostanou se
na pracovisté, ktera by jim byla tfreba schopna pomoci. Roky pak Ziji se Spatnou diagnézou
a neadekvatni 1écbou. Vime pochopitelné, Ze neni moZné, aby se vSichni lékari seznamili
se vSemi vzacnymi diagn6zami. Je jich popsano mezi Sesti a osmi tisici a s tim, jak po-
stupuje védecké poznani, jich kazdy rok priblizné stovka pribyva. Re$enim je, aby byla
nastavena cesta pacienta systémem a aby byla vytvorena sit vysoce specializovanych cen-
ter pro vzacna onemocnéni, kde najdou vSichni odpovidajici péci. Prosazujeme to velice
dlouho a zatim jsme tak v piili cesty. Na zacatku letosniho roku tato sit’ formalné vznikla,
ale jeji vznik se jesté nijak vyrazné neprojevil v terénu. Jde nam o to nastavit systém tak,
aby Zadny pacient nezlistal bez pomoci.

Daji se néktera vzacna onemocnéni vylécit?
Naprosta vétSina vzacnych onemocnéni je nevylécitelna, ale kvalitni péce dokaze prodlu-
Zovat Zivot, brzdit projevy nemoci, zajiStovat vyssi kvalitu Zivota s nemoci. Je zapotrebi,
aby vzacnost diagn6zy nebyla hendikepem, ale aby vSichni dostali takovou péci, jaka je
podle soucasnych védeckych poznatkli moZna.

Také diagnostika je mnohdy sloZita. Jak dlouho obvykle trva, nez si pacient vyslech-
ne tu spravnou diagnézu?

To je rtizné. Nejlepsi je, kdyZ se na nemoc prijde uz pii novorozeneckém screeningu. Dnes
se u nas touto cestou diagnostikuje 18 nemoci. Od letoska se pilotuji i dvé nové diagnozy,
SMA a SCID. Dalsi nemoci maji takové projevy, Ze je nelze prehlédnout. [ u téch je diagnéza
rychla. Nékteri pacienti ale Ziji bez spravné diagnézy meésice, nékdy i roky nebo desetileti.
[ témto pacientiim bychom radi prostirednictvim vysoce specializovanych center pro vzac-
na onemocnéni pomohli, tieba i diky mezinarodni spolupraci.

Drive se stavalo, Ze vzacni pacienti jezdili za 1é¢bou do zahranici. Déje se to jeSté?

Lécba vzacnych onemocnéni vyZaduje vysokou erudici. Urcité nikdy nebudeme mit dost
odbornikii na vSechny vzacné diagnézy, pravé proto je nutnd mezinarodni spoluprace.
To ale neznamena, Ze by pacient mél jezdit za 1écbou, i kdyZ i to je nékdy nutné. Jde spis
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o to, aby specializovand klinika u nas poskytovala péci podle zavéri mezinarodniho kon-
zilia. Fakt, Ze si se vSemi vzacnymi onemocnénimi neporadi Zadny stat, vedl pred casem
Evropskou komisi k rozhodnuti zavést takzvané Evropské referencni sité. Ty propojuji
jednotlivé vysoce specializované kliniky s obdobnym zameérenim napric¢ celou Evropskou
unii. Pravé rozvoj téchto referencnich siti nam dava nadéji na zlepSeni kvality poskytova-
né péce.

V posledni dobé se na nékteré vzacné nemoci povedlo najit 1éky. Jde napriklad o
cystickou fibrozu nebo achondroplazii. Jsou ale velmi drahé a zatim se predepisuji
na paragraf 16. Zjednodusi se nékdy cesta pacientt k témto 1éktim?

Lékd na vzacna onemocnéni je dnes kolem stovky a donedavna skute¢né prichazely k
pacientlim témér vzdy v reZimu vyjimky. PojiStovna tedy na Zadost lékare individualné
posuzovala, jestli jde o jedinou moZnost 1éCby. Je s tim spousta papirovani a hlavné nejis-
tota, jestli bude 1ék schvalen, pripadné jestli bude 1éCba pokracCovat. Systém se na pocatku
letoSniho roku zménil a byl zaveden specialni postup pro léky na vzacna onemocnéni.
Novou cestou prosel zatim jeden 1ék na spinalni muskularni atrofii. Starou cestu pres vy-
jimKky uZ pojistovny nechtéji vyuZzivat a novou cestu pomalu zacinaji vyuzivat vyrobci, i
kdyZ ne v takové mire, jak bychom si predstavovali. To je problém, protoZe Cas béZi a 1écba
se neda odkladat. Je potieba, aby diskuse mezi vyrobci na jedné strané a tiady (SUKL) a
pojiStovnami na druhé strané zacaly co nejdrive, tifeba uZ v posledni fazi pred registraci
1éku. Cekat dva roky na to, aby vim mohl byt podan 1ék, ktery je pro vasi nemoc schvaleny,
je z pohledu pacienta neinosné a velmi tézké.

A dostanou se nasi pacienti ke stejnym lékiim jako pacienti na zapad od nas?

V nékterych oblastech mame naprosto Spickovou péci. V jinych je to o dost horsi. Péce
totiZ ¢asto stoji na entuziasmu odbornikii. Pokud pro vasi nemoc existuji nadseni specia-
listé, ktefi jsou ochotni dat své praci vic, neZ musi, a vy se dostanete zrovna k nim, miizete
mit péci na svétové trovni. KdyZ mate smilu a k témto lidem se nedostanete nebo zrovna
pro vasi diagnézu zkratka Zadni nejsou, miiZete zlstat jaksi na ocet. My jsme ale presved-
¢eni o tom, Ze by Zadny pacient nemél zilistat bez pomoci.

Sama mate osobni zkuSenost s cystickou fibrézou. Lékari tuto nemoc vasi dnes uz
dospélé dceri diagnostikovali ve dvou letech. Byla to pravé pacientska organizace,
ktera vam tehdy zasadnim zpiisobem pomohla?

Ano, diky Klubu nemocnych CF jsme ziskali spoustu cennych informaci. Také jsme se se-
znamili s lidmi, ktefi byli v podobné situaci, a mohli jsme spolu sdilet zkuSenosti. Teh-
dy pro nas bylo velmi dilezité védét, Ze v tom nejsme sami. Neexistovaly zadné 1éky a
progndéza byla velmi nejista. Méli jsme Stésti, Ze pravé v naSem pripadé se nedavno nasel
1ék. VZdycky rikam, Ze v tom nestésti jsme vlastné méli velké Stésti. Lécba se pro nas nasla
vcas a je velmi efektivni.

Mnozi rodice déti se vzacnymi onemocnénimi jsou aktivni v pacientskych organizacich.
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Uz pred lety jste vedle svého zaméstnani zacala pomahat i vy. Nelitujete?

V Zadném pripadé. Vnimala jsem tehdy velmi intenzivné, jak podstatna pro mé byla po-
moc, které se mi v Klubu CF dostalo. Pacientské organizace hraji u vzacnych onemoc-
néni velmi vyznamnou roli. Sdileji informace, zajiStuji podporu, pomahaji zajistit péci,
zprostredkovavaji zkuSenosti. To je v prostredi vzacnych onemocnéni, kde jste odkazani
sami na sebe, na své moznosti a schopnosti, velmi diilezité. Navic jsem poznala mnoho
bajecnych lidi. KdyZ ménite systém, pomahate mnoha rodinam, které se ocitnou ve stejné
situaci, jako byla ta moje. Je pro mé cest pracovat s témito lidmi. Jsou velmi inspirujici a
jsou to pro mé hrdinové.

Ceho byste ve své pozici $éfky CAVO chtéla jesté docilit?

Byla bych moc rada, kdyby se ndm podarilo nastavit systém péce o vzacna onemocnéni
tak, Ze nikdo nezlistane opominut. Usilujeme také o to, aby byly 1éky dostupné vSem, kteii
je potrebuji, a to rychle po registraci. Nakonec mam jedno veliké prani - i kdyz Casem pri-
jdou treba stovky novych 1ékii a zlepsi se péce, zatéz, kterou vzacna onemocnéni piinaseji
pacientlim i jejich rodindm v kazdodennim Zivoté, nezmizi. Vzacné nemoci piinaseji obti-
ze v mnoha riiznych oblastech: mize jit o potiZe se vzdélavanim, prijmem potravy, pohy-
bem, psychologické problémy. Byli bychom velice radi, kdyby se podarilo vytvorit jedno
misto, kam by se pacienti mohli obracet a kde by mohli ziskavat informace. V nékterych
evropskych zemich takova mista maji a my vnimame, jak moc takovy druh pomoci u nas
chybi. Nyni se ho snaZime vytvorit. DrZzte nam palce, aby se to povedlo.

Anna Kudrnackova, Muazes

Vyjimecna Uhrada lécby dle § 16 zdkona ¢. 48/1997 Sb.,
o verejném zdravotnim pojisténi

Veskera uhrada l1é¢by z verejného zdravotniho pojisténi u zdravotné pojisténych pacientt,
tj. takovych, kteri si hradi zdravotni pojisténi nebo jsou takzvanymi statnimi pojiSténci,
to znamena, Ze zdravotni pojisténi za né hradi stat je stanovena zakonem. Konkrétné za-
konem o verejném zdravotnim pojisSténi. Samotna vySe a podminky uhrady z verejného
zdravotniho pojisténi u 1écby nebo zdravotnickych prostredkii je pak zakotvena primo
v zakoné, ¢i v jeho prilohach. Vyse a podminky thrady u 1écCiv je pak urCovana na zakladé
zakona rozhodnutim Statniho dstavu pro kontrolu 1é¢iv (SUKL).

Tento systém thrad funguje celkem bez problémi u vétSiny béZné, potiebné 1é¢by a thrad
1é¢iv ¢i zdravotnickych prostredki. Presto se obc¢as, v mimoiadnych piipadech objevi po-
tfreba mimoradné uhrady nehrazenych zdravotnich sluZeb z verejného zdravotniho pojis-
téni. Pfedevsim vétSinou u 1é¢iv, nékdy i zdravotnickych prostiredka. Jde o takovou thradu
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z verejného zdravotniho pojisténi, na kterou zakon bézné nepamatuje a ktera zatim za-
konem urcena neni. Proto se jedna o zdravotni sluzby z verejného zdravotniho pojiSténi
nehrazené. Pro tyto ucely je v zakoné o verejném zdravotnim pojiSténi § 16, dle kterého
lze resit tyto zcela vyjimecné a mimoradné uhrady. Tento paragraf zni, cituji:

§ 16 - Prislusna zdravotni pojiStovna hradi postupem podle § 19 odst. 1 pism. a) ve vyji-
mecnych pripadech zdravotni sluzby jinak ze zdravotniho pojisténi nehrazené, je-li
poskytnuti takovych zdravotnich sluzeb jedinou mozZnosti z hlediska zdravotniho sta-
vu pojisténce.

V praxi tento postup znamena, Ze ve zcela vyjimecnych pripadech pro konkrétniho paci-
enta je mozno pozadat o uhradu z verejného zdravotniho pojiSténi zatim jinak nehrazené
zdravotni sluzby. Podminkou v3ak je, Ze se u néj jednd o jediny mozny zptsob l1é¢by. Ze
neexistuje jiny srovnatelny z veiejného zdravotniho pojisténi hrazeny zptisob 1écby (po-
skytnuti sluzby).

Postup pri Zadosti o takovouto uhradu je nasledujici. OSettrujici 1ékar tomuto pacientovi
navrhne tento, jinak nehrazeny zptisob 1é¢by s tim, Ze zaroven jej predepiSe a pozada
zdravotni pojiStovnu tohoto pacienta o mimoradnou uhradu takovéto zdravotni sluzby
dle § 16, zdkona o verejném zdravotnim pojisténi. Zdravotni pojiStovna pak nasledné
v kazdém konkrétnim jednotlivém pripadé posuzuje, zda Zadost o mimoradnou thradu
splnuje podminky zakona a zda je moZné takovouto mimoradnou thradu svému pojis-
ténci priznat. Mimofradnou dhradu vsak pojiStovna priznat nemusi a v praxi se tak ¢asto
bohuZel i déje. A to odkazem na to, Ze Zadost nespliiuje podminky zakona.

Posuzovaci praxe se vSak u zdravotnich pojistoven velmi c¢asto, bohuZel v mnoha pripa-
dech lisi. Je tedy predem tézké posoudit, jak takovato Zadost dopadne. Rozhodovaci praxe
se liSi nejen pojistovna od pojistovny, ale nékdy i mezi jednotlivymi pobockami stejné
pojistovny.

NejcastéjsSim zdiivodnénim neschvalené zadosti o mimotradnou thradu podle §16 ze stra-
ny pojistovny vsak byva to, Ze existuje srovnatelny zptisob 1écby, ktery je hrazeny ze zdra-
votniho pojisténi. Nebo Ze existuje zpusob levnéjsi. A to i tehdy, kdy tento zptisob 1écby
je s nejvetsi pravdépodobnosti pro konkrétniho pacienta netucinny, nebo je pro néj po
zdravotni strance prilis zatéZujici. Nebo i tehdy, kdy sice jiZ existuje mnohem modernéjsi
a Uc¢inngjsi zptisob l1é¢by, ale ktery oviem doposud neni v Ceské republice hrazen.

V této souvislosti je tieba pacientlim doporucit, aby se nebali Zddosti o mimoradnou thra-
du zdravotnich sluZeb dle § 16. Nejcastéji se jedna o ihradu vysoce inovativni anebo bio-
logické 1écby u onkologickych pacientli nebo o tthradu 1é¢by u nékterych vzacnych one-
mocnéni a podobné. O takovou, ktera sice jiZ existuje, je fadné otestovana, ale doposud
naptiklad neni v Ceské republice zavedena. A to presto, Ze tieba v EU uZ je bézné uZivana.
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Nebo pro ni neni stanovena thrada z verejného zdravotniho pojisténi. Pokud oSetrujici
lékar pacienta o takové 1é¢bé vi, pacient na ni ma spravnou zdravotni indikaci a tudiZ mu
ji mliZe jenom doporucit a soucasné ji pacientovi piredepiSe a poda Zadost o mimoradnou
uhradu je urcité dobré tento postup vyuzit. Neziidka totiZ miliZe pacientovi prinést nece-
kané dobré vysledky.

V této souvislosti je treba zdlraznit, Ze pacient by se nemél nechat ihned odradit pripad-
nym zamitavym stanoviskem zdravotni pojiStovny. Nemél by se ani spokojit s nejcastéjSim
odlivodnénim tohoto zamitavého stanoviska, a tim je, Ze se v ptipadé navrhované, nehra-
zené 1é¢by nejedna o jediny mozny zpisob léceni pro zadajici o pacienta, nybrz ze exis-
tuje podle pojiStovny srovnatelny, hrazeny zpiisob 1éceni, ktery pojiStovna hodla v tomto
piipadé uhradit. V ptipadé pojistovnou navrhovaného 1éceni se totiZ miiZe jednat bud’ o
zastaraly, nebo prilis konzervativni zplisob 1é¢by pro tohoto pacienta nedcinny, nebo o
takovy, ktery pacienta prilis zdravotné zatiZi nebo jej zdravotné poskodi v jiném rozsahu.
MiizZe se tedy jednat o 1é¢bu, kterd v tomto konkrétnim pripadé nemusi byt pro pacienta
tou nejvhodnéjsi, prestoZe je hrazena.

V pripadé mimoiadné dhrady zdravotnich sluzeb dle § 16, zakona o verejném zdravotnim
pojisténi totiz existuje pomérné rozsahla judikatura soudi riiznych stupnt, ktera speci-
fikuje, za jakych podminek je moZno tuto mimoradnou thradu uplatnit. Nejvyssi spravni
soud v této véci nedavno totiZ rozhodl, Ze nestaci, aby pojistovna posuzovala, zda se jedna
0 jediny moZny zpusob l1é¢by u takovéto diagndzy a zda se jedna o situaci vyjimecnou, jak
je zakotveno v samotném § 16. Zdlraznil totiz, Ze vzdy se také musi v kazdém, jednotli-
vém, konkrétnim pripadé zabyvat rovnéz individualitou pacienta, u kterého je tato situace
a tento zpiisob 1é¢by posuzovan. Jeho specifiky a piipadnymi reakcemi na lé¢bu. Ze musi
posoudit konkrétn{ situaci, v jaké se tento pacient nachazi. NejvySsi spravni soud totiz
rozhodl, Ze jednou a neméné diileZitou soucasti i€innosti 1é¢by je rovnéz jeji bezpecnost
pro konkrétniho pacienta.

Je-li tak nehrazena lécba pro pacienta z divodu jeho individualniho zdravotniho
stavu bezpecnéjsi nez 1écba hrazena, spliiuje podle NejvyssSiho spravniho soudu ne-
hrazena lécba rovnéz podminku jediné moZnosti 1é¢by. Rozhodujici je pritom indivi-
dualni zdravotni stav jednotlivého, konkrétniho pacienta, ktery treba napf. pojistovna ve
svém zamitavém rozhodnuti podrobné neposoudila a nezhodnotila. Soucasti zamitavého
rozhodnuti pojiStovny o Zadosti by tak mélo byt i diikladné zhodnoceni jeho pridruze-
nych zdravotnich komplikaci a celkového fyzického stavu v souvislosti s mozZnosti realiza-
ce hrazené 1écby.

Nelze tedy akceptovat takova zamitava rozhodnuti pojistovny, ktera nejsou radné zdu-
vodnéna ze vSech téchto hledisek. Nebo dokonce takova, kterd pacienta pti pojisStovnou
navrhované, hrazené 1écbé dale zdravotné poskozuji v jiném sméru. ZjednodusSené tedy
soud rozhodl o tom, Ze hrazena l1é¢ba musi byt vZdy pro konkrétniho pacienta vhodnou.
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Pokud tedy jiz pojiStovna zamitne Zadost o mimoradnou uhradu podle § 16, musi také
své zamitavé stanovisko nalezité zdiivodnit ze vSech téchto hledisek. A zde tedy spociva
pomérné znacnda Sance pacientl na schvaleni jejich Zadosti.

Pomucka SENIOR

Narodni Grad pro kybernetickou a informaéni bezpe¢nost (NUKIB) zvefejnil na adrese
HYPERLINK ,https://seniornanetu.cz/“ \t,_blank“ https: //seniornanetu.cz vzdélavaci
pomticku urcenou seniortim, jejimz cilem je zvysit osobni bezpecnost seniorl pri vyuZi-
vani internetu a je uZitecna predevsim pro rozpoznavani skodlivé elektronické komuni-
kace.

Zverejnéni probéhlo u prileZitosti Mezinarodniho dne seniorti, ktery tradi¢né pri-
pada na 1. rijna. Pomticku si miiZzete prohlédnout a vyzkouSet na adrese: HYPER-
LINK ,https://seniornanetu.cz/“ \t,_blank” https://seniornanetu.cz.

SENIOR je akronymem, ktery vychazi ze slov ,Soubory*, ,Emoce®, ,Natlak®, , Instrukce®,
,0dkazy“, ,Reputace”. Symbolizuje a zaroven upozormnuje na prvky a metody, které inter-
netovi atocnici ¢asto pouzivaji ve Skodlivé elektronické komunikaci a seniofi se s nimi
mohou béZné setkat.

Pomiicka je urCena pro vSechny (nejen) seniory. Ocenit by ji méli predevsim ti, ktefi in-
ternet vyuZivaji a potrebuji vyuzivat aktivné a pravidelnég, ale soucasné se obavaji, aby z
vlastni nevédomosti neudélali chybu, ktera je muiZe ptivést do problémd.

,Nebezpeci v kyberprostoru miiZe ¢ihat doslova na kazdém Kkliknuti, proto je diileZité byt
stdle obezretny. To plati pro kazdého z nas, vCetné seniorti. Nasim cilem je i diky tomuto
projektu udrzZet je, stejné jako ostatni spoluobcany, v bezpeci pred internetovymi titocni-
ky,“ sdélil k tématu editel NUKIB Lukas Kintr.

Pti vyvoji vzdélavaci pomiicky realizoval NUKIB priizkum mezi seniory a vyuzil mj. exis-
tujici védecké studie. Pomticka byla také konzultovana se skupinou seniorti Univerzity

tretiho véku Masarykovy univerzity.

S ohledem na celospoleéensky piesah projektu se povedlo NUKIB pro podporu pomfic-
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ky ziskat mnoho partnerd, mezi které pati'i naptiklad Policie Ceské republiky, sdruzeni
CZ.NIC nebo projekt SenSen (Senzacni seniofi).

Vzdélavani seniort je jednim ze zaméri Narodni strategie kybernetické bezpecnosti
Ceské republiky na obdobi let 2021-2025, kde se uvadyi, Ze seniofi patii mezi jednu z
vyznamnych skupin ceské populace, kterou je vhodné vzdélavat, aby se pri pouZzivani
digitalnich technologii a internetu citila bezpecné.

Zdroj: internet

Cervené kreslo za 10 miliond K¢

Konecna cena starého Cerveného in-
¥ validniho voziku na aukci Christie’s v
Londyné prod predcila ocekavani. Za-
hadny kupec utratil za invalidni vozik
s motorem priblizné 390 000 dolart.
To je vice neZ patnactinasobek pred-
prodejniho odhadu, ktery Christie‘s
zverejnila.

Cerveny invalidni motorovy vozik po-
uzival britsky védec a popularizator
védy Stephen Hawking na prelomu 80.
a 90. let; prestal ho pouzivat, kdyZ uz ho nemohl ridit rukama. Fyzik byl po vétSinu Zivota
imobilni kviili amyotrofické laterdlni skler6ze neboli Lou Gehrigové chorobé postupné
ztracel kontrolu nad svaly.

Zdroj: internet

Specidlni koncova zafizeni

Urad dale vydal rozhodnuti o uloZeni povinnosti poskytovat dil¢i sluzbu piistupu zdravot-
né postizenych osob k dil¢im sluzbam podle § 38 odst. 2 pism. a) a b) zdkona o elektro-
nickych komunikacich poskytovanych nejen v pevném misté, rovnocenného s pristupem,
ktery vyuzivaji ostatni spotrebitelé, zejména prostrednictvim specialné vybavenych kon-
covych zarizeni (§ 38 odst. 2 pism. c) zakona o elektronickych komunikacich), a to spolec-
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nosti 02 Czech Republic a.s. Na zakladé rozhodnuti je tato spole¢nost povinna poskytovat
sluzbu tzv. specialnich koncovych rozhodnuti od 1. ledna 2023.

Sluzba specialnich koncovych zarizeni spociva v povinnosti pronajmout nebo prodat
opravnéné osobé jedno specialné vybavené telekomunikacni koncové zarizeni primérené
zdravotnimu postiZeni za cenu standardniho telekomunikacniho koncového zarizeni, a
nabidnout specialni tarif odpovidajici jejich potrebam s ohledem na druh jejich zdravot-
niho postiZeni. Okruh zdravotné postiZenych osob, tedy osob opravnénych, je stejny jako
v pripadé sluzby zvlastnich cen (viz vySe § 43 odst. 4 zakona o elektronickych komunika-
cich), nicméné na tuto sluzbu nemaji narok osoby s nizkymi prijmy.

Specialni koncova zarizeni jsou pevna zarizeni, ktera umoznuji pristup k hlasové komu-
nikacni sluzbé (volani) a o zarizeni umoZznujici vyuZzivani sluzby pristupu k internetu. Na-
bidku poskytovanych zarizeni bude mozné nalézt na strankach spolecnosti 02 Czech Re-
public a.s. nejpozdéji k 1. lednu 2023.

Je nutné upozornit na novou moznost vyuziti mobilnich pristroji, a to v pripadé osob sla-
bozrakych Ci prakticky ¢i zcela nevidomych. Témto osobam, které spliiuji podminky podle
§ 43 odst. 4 zakona o elektronickych komunikacich, je poskytovatel povinen poskytnout v
pripadé Cerpani mobilnich sluZeb ozvuceny mobilni telefon (zarizeni obsahujici integro-
vany hlasovy vystup), tedy zarizeni Blindshell Classic 2 nebo iPhone SE 64 GB 5G (2022),
a to podle vybéru této zdravotné postiZzené osoby.

Soucasti poskytovani uvedené povinnosti je povinnost nabidnout specialni tarif odpovi-
dajici potfebam zdravotné postiZenych osob s ohledem na druh jejich zdravotniho po-
stizeni. Vzhledem k tomu, Ze poskytovatel dil¢i sluzby specidlnich koncovych zarizenti je
soucasneé poskytovatelem dil¢i sluzby podle § 38 odst. 3 zakona o elektronickych komuni-
kacich (zvlastni ceny), umoZni opravnéné osobé pri uplatnéni Zadosti moznost volby mezi
Cerpanim zvlastni ceny nebo specialniho tarifu, kdyz za splnéni podminky nabidnuti spe-
cidlniho tarifu podle § 43 odst. 2 pism. b) Zakona je povazZovano i poskytnuti zvlastni ceny.

Ohledné postupu pro ziskani sluzby specialnich koncovych zafizeni Urad uvadi, Ze oprav-
néna osoba musi kontaktovat spole¢nost 02 Czech Republic a.s., jakoZto poskytovatele
sluzby, predlozit prislusné doklady (priikaz ZTP z dlivodu dplné nebo praktické hluchoty,
ZTP/P), ptripadné oznameni nebo rozhodnuti o priznani prispévku na péci nebo rozhod-
nuti prisluSného organu o svéreni ditéte do péce nahrazujici péci rodicli a uvést, Ze ma o
sluzbu zajem.

Zdroj: internet
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Spole¢nost C-M-T je spolek, zaloZzeny v ¢ervnu 1999.

Cilem ¢innosti Spolecnosti je obhajoba, prosazovani a naplfiovani zajm( a potieb
zdravotné postizenych osob s onemocnénim Charcot - Marie - Tooth v
soucinnosti s organy statni spravy a samospravy v CR i mezinarodnimi

institucemi.

Spole¢nost zejména:
» zlep$uje informovanost rodin, odborné i laické vefejnosti o problematice CMT,
o porddd konference, semindre a edukacné - rekondi¢ni pobyty osob s onemocnénim
CMT, jejich rodin a pratel,
o vydava periodické i neperiodické publikace, tykajici se onemocnéni CMT nebo
¢innosti Spole¢nosti,
» shromazduje finan¢ni prostfedky nutné k ¢innosti a rozvoji Spoleénosti,
o spolupracuje s 1ékari a dalsimi odbornymi pracovniky ve zdravotnictvi a socidlni
oblasti,
» Zajistuje osvétovou a poradenskou Cinnost a souvisejici sluzby pfi vyrovnavani prile-
Zitosti pro osoby se zdravotnim postiZenim ve vSech oblastech Zivota spole¢nosti,

« navrhuje organim statni spravy a samospravy potiebna 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 postihuje v
Ceské republice asi 4 tisice osob. CMT je rozsifena celosvétove, vyskytuje se ve véech
rasach a etnickych skupindch. Prestoze byla objevena jiz roku 1886 tfemi lékati (Je-
an-Marie Charcot, Pierre Marie a Howard Henry Tooth), ztstavaji priciny nékterych
forem choroby dosud neobjasnéné. U pacienti s CMT se postupné zhorsuje hybnost
dolnich a posléze i hornich koncetin, jako nasledek poskozeni jejich perifernich nerv.
Svaly na periferii koncetin slabnou, protoze je postizené nervy dostate¢né nestimuluji.
Dale dochazi ke zhorSovani funkce senzitivnich nervi, které zprosttedkovavaji vinima-
ni bolesti, doteku, hluboké citlivosti atd. Na rozdil od svalovych dystrofii, pfi nichz je
postizena svalova tkan, choroba CMT postihuje nervy, které svaly inervuji. CMT neni
smrtelné onemocnéni a nijak nezkracuje ocekavanou délku Zivota, vede vsak neziidka

k invalidité pacient.
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