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Nase podékovini

Dékujeme stdtnim institucim a sponzortim,

ktefi financné prispéli k ¢innosti a prezentaci Spole¢nosti C-M-T.

Velmi si této pomoci vdZime a doufdme v jejich podporu i v dalSich letech.

Seznam stdtnich instituci a sponzort je uveden abecedné bez ohledu na vysi
financniho prispévku.
Adonai Radek, Klimkovice
Bock Otto, CR s.r.o.
Deloitte
Kalfus Filip, Praha
Kvapil Radoslav
Lisoriovd Jana RnDr., DNA laboratof - 2. LF UK Praha Motol
Ministerstvo prdce a socidlnich véci CR
Nizard Jill
Obec Zivada
Prague Accueil
Severoceské doly, a.s. Chomutov
Vostrikova Lenka, Tibor

Jménem Spolecnosti C-M-T i vsech jejich ¢lentii bychom rddi podékovali pred-
sedovi financniho vyboru Zastupitelstva hl. m. Prahy a pfednimu politikovi
CSSD JUDr. Petru Hulinskému za jeho Stédry dar. Pana Hulinského jsme, ste/

| né jako mnoho dalsich prednich poli-
tikd, pozddali o fotografii s pozdravem
pro nase cleny. Jeho reakce vsak byla
naprosto necekand a kromé fotogra-
fie ndm zaslal i dar ve vysi 5.000,- K¢.
Tyto penize budou pouZity vyhradné
pro potrebu télesné postizenych obcand
- ¢lent Spolecnosti C-M-T a na podporu
poskytovani socidlnich sluzeb pro zdra-
votné postiZené.
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foto: JUDr. Petr Hulinsky
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Spole¢nost C-M-T je obcanské sdruzeni, zalozené v cervnu 1999.
Cilem ¢innosti Spolecnosti je obhajoba, prosazovéni a napliiovani zajmi
a poteb zdravotné postizenych osob s onemocnénim CMT v soucinnosti

s organy statnf sprvy a samospravy v CR i mezindrodnimi institucemi.

Spole¢nost se zejména snazi:

¢ zlepSovatinformovanostrodin, odbornéilaické vefejnostioproblematice CMT,
* organizovat setkdnf a edukacné - rekondi¢ni pobyty osob s onemocnénim
CMT a jejich rodin,

* vytvorit seznam Iékafti a dalsich odbornych pracovnikli ve zdravotnictvi,
seznamenych s problematikou choroby CMT,

* vytvofit seznam vyrobcu a dodavatelt pomutcek vhodnych pro osoby s one-
mocnénim CMT,

¢ shromazdovat finan¢nf prostredky pro organizovani podputrnych programti a
rovnéz pro vyzkum onemocnéni CMT ,

¢ zprostfedkovdvat komunikaci mezi pacienty a orgdny stdtnf sprdvy a samo-
spravy v CR i mezindrodnimi institucemi,

* navrhovat orgdn(im stdtni spravy a samospravy potiebnd legislativnf ¢i jind
opatfenf ve prospéch zdravotné postizenych a posuzovat ndvrhy opatfeni tyka-
jicich se Zivot nich podminek zdravotné postizenych,

¢ sledovat a vyhodnocovat realizaci legislativnich i jinych opatfeni ve pro-
spéch osob se zdravotnim postiZenim, vyplyvajicich z mezindrodnich zdvazk( i
pravnich norem Ceské republiky, a v pfipadé potieby iniciovat opatieni k ndpra-
vé zjisténych nedostatkd,

. vydévat periodické i neperiodické publikace, tykajici se onemocnéni CMT
nebo ¢innosti Spolecnosti. Chorgba Charcot-Marie-Tooth neboli CMT je dédic-
nd neuropatie, kterd postihuje v Ceské republice asi 4 tisice osob. CMT je rozsi-
fena celosvétové, vyskytuje se ve viech rasdch a etnickych skupindch. Prestoze
byla objevena jiz roku 1886 tfemi |ékafi (Jean-Marie Charcot, Pierre Marie a
Howard Henry Tooth), zGstdvaji priciny nékterych forem choroby dosud neob-
jasnéné. U pacientli s CMT se postupné zhorsuje hybnost dolnich a posléze i
hornich koncetin, jako ndsledek poskozent jejich perifernich nervd. Svaly na
periferii koncetin sldbnou, protoze je postizené nervy dostatecné nestimuluijf.
Déle dochazi ke zhorsovéni funkce senzitivnich nervu, které zprostfedkovavajf
vnimanf bolesti, doteku, hluboké citlivosti atd. Na rozdil od svalovych dystrofir,
pfi nichz je postizena svalova tkan, choroba CMT postihuje nervy, které svaly
inervuji. CMT nenf smrtelné onemocnénf a nijak nezkracuje ocekavanou délku
Zivota, vede viak nezfidka k invalidité pacientd.



Orphanet - Volné pfistupné webové stranky s informacemi o
vzacnych chorobach, klinickych testech, lécich a spojeni na
svepomocné skupiny v celé Evropé (v hlavnich evropskych
jazycich).

www.orpha.net

... nebo kontaktujte své regionalni genetické pracovisté:
www.slg.cz/app/index/25/seznam

VSechna jména v tomto letacku byla zménéna z diivodu ochrany
osob, které poskytly interview.

Vytvofila skupina The Genetic Interest Group.

Preklad: Ustav biologie a IékaFské genetiky UK 2. LF a FN v Motole
Unor 2009

llustrace: Rebecca J Kent
www.rebeccajkent.com
rebecca@rebeccajkent.com
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ale presto na néj vsichni téste se.
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svépomocné skupiny, coz nam pomohlo.
Je dobré to védét, protoze nékdy pracuji
i v noci, takZze kdyZ chcete, zavolejte jim
a popovidejte si po telefonu, poslou vam

véci postou, pracuji se )J) % \

Skolami...” (pfena8ecka fragilniho X)

“Ziskali jsme spoustu informaci od 0

/\J

Dalsi informace:

Ustav biologie a Iékafské genetiky UK 2.LF a FN v Motole
V Uvalu 84, Praha 5, 150 06

tel: +420 224433501; Fax: +420 224433520

Email: klinicka.genetika@fnmotol.cz

http://ublg.If2.cuni.cz

Spoleénost Iékarské genetiky Ceské lékarské spoleénosti
J. E. Purkyné;
www.slg.cz

Genetika - vas zdroj informaci o genetice.
www.genetika.wz.cz/genealogie.htm

Databaze pracovist’ poskytujicich molekularné geneticka
vySetfeni velmi &astych genetickych onemocnéni v Ceské
republice (CZDDNAL)

www.uhkt.cz/nrl/db

EuroGentest - VoIné pfistupné webové stranky s informacemi o

genetickém vysetieni (v anglicting).
www.eurogentest.org
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je to jejich chyba, ze pfislusny gen pfredali. Meéli byste si
uvédomit, Ze takové reakce mohou nastat.

“Moje mama o tom mluvila s babi¢kou a ta rekla “ode mé to neni,
tecka”. Prosté to utnula, fekla “ja jsem do rodiny nic takového
neprinesla”. (pfenasecka fragilniho X)

“Byla z toho vazné nestastna. Citila se provinile. A ja jsem Fekla
— podivej, to se prosté stava, neni to tvoje chyba.” (pfenaseCka
cystické fibrézy s postizenym ditétem)

M0zZe vam pomoci, kdyZz budete mit zpravu od svého genetika,
kterou budete moci pfibuznym ukazat. Pom{ize vam objasnit, co
to znamena byt pfenase€. Vysvétli také, Ze byt pfenasecem je
véc nahody.

Kde hledat oporu

Genetici a jini zdravotnicti specialisté (napf. poradci a
psychologové) védi, jak pomoci lidem vyznat se v emocich, které
vyvolaji vysledky testll na prfenasecstvi. Mohou pro vas byt
dobrym zdrojem informaci a podpory.

“Schizka s Emmou (genetickou poradkyni) mé velmi uklidnila,
protoZe predtim jsem moc nechapala, Ze je tu néco jako CVS
nebo amniocentéza, a tak bylo prosté dobré nechat si vysvétlit
od profesionéala, jaké jsou moZnosti. Moc mi to
pomohlo.” (pfenadetka Tay Sachsovy choroby)

Nékomu pomlzZe kontakt se svépomocnou organizaci.
Svépomocné organizace pacientl mohou poskytnout informace
o praktickych i emocionalnich aspektech skuteCnosti, Ze jste
pfenaseCem choroby. Mnohé z téchto organizaci maji webove
stranky a poradenské linky, kde takové informace a rady
obdrzite. Casto take zkontaktuji pacienty a rodiny s jinymi lidmi v
podobné situaci. Mohou mit i diskusni féra, kde si Clenové
vzajemné emailuji.

%
opét prichdzi predvdno¢nf ¢as a s nim i zimni vydanf Bulletinu, pokud se ndm
v letosnim roce podafilo poskytnout vdm informace, které vds zaujaly nebo vdm
pomohly, jsme velmi rddi. V letosnim roce jsme se spolecné sesli pouze jednou, v
Sobéicich. Doufejme, Ze ndsledujici obdobf bude pro nds viechny priznivéjsi a ze
budeme mit k setkdni vice moznosti. | na piisti rok je pldnovan rekondi¢ni vikendo-
vy pobyt, misto i termin vam bude upfesnén v jarnim ¢isle Bulletinu, ale predbézné
jsme vybrali termin 21.5.- 23.5. 2010.
K Bulletinu pfikldddme ¢ldnek: “Zmény na MR mozku u onemocnéni Charcot-
Marie-Tooth typ X1“. Nékteff z nds se nechali vysetfit metodou MRI, v ¢lanku jsou
shrnuty zdvéry tohoto vysetfeni. Pan docent Seeman touto cestou dékuje vsem
pacientiim, kteff byli ochotni toto vysetieni podstoupit.
V pétek 19.3.2010 se bude konat valnd hromada Spolecnosti C-M-T. Téime se
na vds. Pokud se nebudete moci osobné valné hromady zticastnit, zplnomocnéte,
prosime, jiného ¢lena Spolecnosti pfiloZenou plnou moci, aby vds mohl na valné
hromadé zastupovat.
Tém, ktef zapomnéli uhradit ¢lensky piispévek na tento rok prikladdme do tohoto
¢isla slozenku, kterou ndm  prosime obratem uhradite.

I

%
s podzimnim sychravym pocasim dostdvéte do rukou i posledni letosni Bulletin a
v ném ty nejcerstvéjs a nejduleZitéjsi informace pro Vds. Pomalu se bliz ¢as skld-
ddnf dctd za rok 2009 a tak i jd premyslim, jak ho nase Spolecnost preZila.
| kdyZ jsme letos nedostali skoro Zddné dotace, urcité jsme nezahdleli a i tento rok
pfinesl mnoho zajimavého. Podafilo se ndm uskutecnit kvétnovy rekondicni pobyt
v Sobégicich na Sumavé, na ktery jeho Ucastnici jisté dlouho nezapomenou. Navé-
zali jsme nové a velmi zajimavé kontakty se zahrani¢nimi odborniky na CMT. Resil
jsme problémy mnoha z Vds, at uz s duchody, ¢i s dvkami, a skoro vzdy jsme byli
Uspésni. Moznd, Ze pro nékoho je to mdlo, ale vzhledem Kk moznostem si myslim,
Ze mZzeme byt vsichni spokojeni. Nékteré plény se sice nepodafilo realizovat, ale
urcité se jich nevzddvame a pokusime se je naplnit v roce 2010. Nadchdzejici rok
nebude pro Spole¢nost jednoduchy. Proto Vds chci viechny opravdu vdzné vyzvat
— zamyslete se prosim, co byste mohli pro Spole¢nost udélat a dejte své sily a ndpa-
dy k dispozici!!! Déldme to prece pro sebe a pro nase déti. Nezapominejme na to...
Vsem Vém ze srdce preji klidné a pohodové prozitf svdtk(i vano¢nich a do nového
roku 2010 hlavné to zdravicko.

Vs Michal



Mili pratele,
piejeme Vam i vserm Vasim blizKym
piijemné proZiti vanocnich svdtki
a v novém roce pevné zdravi
a mnoho Stésti a spoKojenosti.

Redakéni rada,
Jjménem vyboru Spolecnosti C-M-T

Ostatni pribuzni

Kdyz zjistite, Ze jste pfenasSel, budete o tom mozZna chtit
promluvit se svymi pfibuznymi. Pokud si to budou prat, umozni
jim to nechat se vysetfit, aby zjistili, zda také nejsou pfenaseci.
Tato informace muze také pomoci pfi stanoveni diagnézy dalsich
¢lend rodiny. Zejména to muize byt dllezité pro ty z vasich
pfibuznych, ktefi v budoucnu planuji rodinu. Je na vas, zda
vysledky svého testu sdélite pfibuznym. Bez vaseho svoleni jim
sdéleny nebudou.

“Ted védi, Ze to mame v rodiné a Ze se mohou nechat otestovat,
kdyZz budou chtit. Je to pro né uZitecné, kdyZz chteji mit
déti.” (pfenasec cysticke fibrdzy)

Pro nékteré lidi je to dobry pocit, sdilet takovou informaci s
pfibuznymi. Mlze to rodiny sbliZit a ¢lenové rodiny si mohou byt
oporou. Pro jiné mlzZe byt obtizné oznamit pfibuznym vysledky
testll na prfenasecstvi. MlzZe to byt téZké nebo stresujici.

‘“Mate pocit, jako byste pfinaSel pohromu do rodiny nékoho
jiného. Opravdu mé to hodné zasahlo, protoZe jako snacha
nemate moc chut o tom miuvit...” (pfenasSecka hemofilie)

Zvlast obtizné to mize byt pro prarodi¢e. Mozna nebudou chtit
pfijmout fakt, Ze genova mutace je néco, co mohli pfedat pravé
oni. Neni také neobvyklé, Ze se prarodice citi vinni. Maji pocit, Zze




zjevné pfedala néco, s ¢im se bude muset potykat po cely
zbytek Zivota.” (prenaSecka fragilniho X)

Pokud zjistite, Ze jste pfenade€, a mate déti, které nejsou
chorobou postizeny, stale je tu moznost, Ze budou také
prenaseci. Je dilezité o tom s nimi promluvit ve vhodném véku.
Pro nékteré rodi¢e to mize byt tehdy, kdy povazuji dit& za dost
vyspélé na to, aby porozumélo. Pro jiné vhodna doba nastane,
kdyz déti zaénou navazovat vazné vztahy. Vék, ve kterém mlady
¢lovék mlze podstoupit test na prenasecstvi, neni jednoznaéné
stanoven, ale ten, kdo test podstupuje, se o testovani musi sam
rozhodnout.

Partnersky vztah

Védomi, Ze jste prfenase¢, mlze ovlivnit vas partnersky vztah.
Nékteré lidi to mlze sblizit a mohou se vzajemné podporovat.

‘Prosté jsem se jen snaZil byt s ni. Byla hrozné naStvana.
Musite prosté jen poslouchat a mluvit o tom, jenom s ni skutec¢né
byt a byt oporou. Nema to Zadné reSeni, takze to jen musite
prekonat a to chvili trva.” (partner pfenasecky hemofilie)

“Co se mé tyce, nezpusobilo to mezi nami Zadné napéti. Prinasi
to nutné dvahy o budoucich détech, ale ja se s faktem, Ze Alison
je prenaseckou, vyrovnavam bez problémd. Vite, Ze to tak je, a
nic se s tim neda délat.” (manzel pfenasecky fragilniho X)

Védomi, Ze jste pfenasec, v§ak mliZze ve vztahu zpUsobit napéti
nebo stres. Nékteré pary budou muset probrat otazky, které
budou obtiZné a nepfijemné.

“Myslim, Ze toho vydrZzim hodné, ale zatahovat do toho nékoho,
na kom vam opravdu zaleZi, to je strasny pocit. Je to horsi nez
se s tim vyrovnat sama.”

(pfenasecka hemofilie)

Pozvanka na valnou hromadu

Ipvlecivost
Vybor obc¢anského sdruzeni

Spolec¢nost C-M-T
se sidlem v Praze 5, V Uvalu 84, 2. léka¥sk4 fakulta UK Praha - Motol, PSC 150 06

svoldva
fadnou valnou hromadu,

kterd se uskute¢ni v patek 19. bfezna 2010 od 16.30 hodin
v aredlu Fakultni nemocnice Motol:
Neurologickd klinika (dospélych) UK, 2.LF a Motol -uzel D, 2.patro, knihovna

Program jednani:

1. Zahdjeni.

2. Schvdlenf jednaciho a hlasovaciho fadu,

volba predsedy valné hromady, zapisovatele a ovérovatele zdpisu.
Informace o ¢innosti v r.2009.

Schvdlenf vyro¢nf zprdvy a Gcetnf zavérky hospodareni za rok 2009,
schvdlenf zpravy reviznf komise.

Volba ¢lenti vyboru Spolecnosti a revizni komise Spolec¢nosti.
Schvdlenft vyse ¢lenskych prispévki na rok 2010.

Pldn a dkoly ¢innosti Spole¢nosti na rok 2010.

Diskuze.

Zavér.

Registrace ¢lend Spole¢nosti za¢ind v 16.00 hodin. Pravo na tc¢ast majf
¢lenové Spolec¢nosti C-M-T, kteff se stali ¢leny Spolecnosti C-M-T nej-
pozdgji 31.12.20009.

halid

LN,

Clenové se prokdzi platnym obcanskym prukazem, v pfipadé zastupova-
ni téz plnou moci.

Clentim nepfislusi ndhrada ndkladu, které jim vzniknou v souvislosti
s jejich dcasti na valné hromadé.

Za Spole¢nost C-M-T predseda vyboru Mgr. Michal Simtinek
Pozndmka: Pokud se nebudete moci ztcastnit valné hromady, priklddéme plnou

moc, kterou pfedejte vyplnénou a podepsanou svému zdstupci, popf. poslete
na adresu: Mgr. Michal Simunek, Ve Stromovce 644/9, 503 11 Hradec Krélové



V Praze dne \4-/!istopadu 2009
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VazZeny pane piedsedo,

na zéklad& Va3i elektronické Zadosti Vam zasilam dv& podepsané fotografie predsedy
vlady pana Ing. Jana Fischera, CSc. s vepsanym vénovanim Véam a Vasi spoleénosti.

Pan premiér si aktivit Va$i spoleénosti sdruzujici obdany trpicich chorobou CMT
zaméfenych jak dovnitf, ve prospéch pacientd, tak navenek, kinformovani vefejnosti

o existenci této choroby a o problémech postiZenych touto nemoci, velmi vazi.

S Gctou a pfanim vieho dobrého

feditel Sekce sekretaridtu piedstdy lady

mésicl. Pokud zvaZujete moZnost prenatalniho testovani, méli
byste také prfemyslet o tom, co byste délali v pfipadé, Ze plod
bude postizeny genetickou chorobou, a jak byste se postavili
k moznosti ukonéeni t€hotenstvi.

MUze byt také mozné provést preimplantaéni genetickou
diagnostiku (PGD) jako alternativu k testovani plodu v pribéhu
téhotenstvi. Znamena to, Ze par podstoupi |€kaisky asistovanou
reprodukci, pfi niZz jsou oplodnéna vajiCka otestovana, aby se
Zjistilo, zda nesou zménény gen. Do Zeniny délohy jsou pak
implantovana pouze ta vajicka, ktera zménény gen nemaiji. Je to
naro€ny proces a neni vhodny pro kazdého. Vice se o PGD a o
tom, zda je vhodna praveé pro vas, dozvite od svého |ékare.

Dalsi moznosti, které pfichazeji v dvahu, jsou adopce,
téhotenstvi s darovanym vajickem nebo spermiemi, nebo také
moznost nemit déti viibec.

,Dobré je, Ze v genetické poradné jsem zjistila, Ze jsou tu urcité
moznosti, kdyZ chcete vic deéti, Ze se s tim da néco
délat.” (pfenaseCka cysticke fibrozy s postizenym ditétem)

Co kdyz uz déti mate?

Néktefi rodice, ktefi uz maji dité s genetickou chorobou, fikaji,
Ze jeden z pocitQ, ktery zazZivaji po zjiSténi, Ze jsou prenasedi, je
pocit viny, Ze ditéti postiZzeni ,pfedali®. Takové pocity jsou zcela
pfirozené. Matky chlapcl, ktefi maji X-vazané onemocnéni,
nékdy fikaji, Ze pocituji, jako by je jejich partnefi obvifovali, ze
ditéti predali poskozeny gen, nebo Ze se samy obvinuji. Pokud
mate takové pocity, méli byste o nich se svym genetikem
promluvit. Je dllezZité nezapominat, Ze geny se dédi nahodné a
Ze mit mutaci neni vase chyba. Ukazuje se, Ze ¢asem tyto pocity
obvykle ztraceji na intenzité.

“Trochu jsem se citila, jako bych svou rodinu nebo svého
manzela a rozhodné svého syna zklamala, protoZe jsem mu
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,UZ jsem se s tim smifil. Prosté jdu dal. To je Zivot — a vy se s
tim musite vyrovnat. Je to jen dalsi Zivotni obrat.” (pfenasec
cysticke fibrézy)

Jak budu reagovat na negativni vysledek?

VétSina lidi po zjiSténi, Ze nejsou nosi¢i zmé&néného genu,
pocituje radost a Ulevu. Pro nékoho v§ak muize byt obtizné sdélit
tuto ,dobrou zpravu“ sourozencim a dal$im pribuznym, ktefi
pfenasedi jsou nebo maji postizené dité. Pta se, pro¢ pravé on
vyvazl, kdyz jini ¢lenové rodiny takové Stésti neméli. Nékdy je
tézké pfijmout fakt, Ze jste méli Stésti, zatimco jini nikoli.

Budouci déti

Kdyz néktefi lidé zjisti, ze jsou prenaseci, délaji si starosti,
protoZe to ma vliv na jejich plany ohledné déti. Jini si naopak
oddechnou, protoze s touto informaci mohou planovat dopredu.
Védomi zvySeného genetického rizika pro vase potomky
znamena, ze se mlzZete |épe pfipravit a Ze mate ¢as na dulezita
rozhodnuti. MozZna budete chtit popfemyslet o celé fadé
moznosti.

Pokud jste vy i va$ partner pfenaseli stejné

recesivni choroby nebo pokud jste Zena -
pfenaseCka X-vazané choroby, mate fadu

moznosti. U nékterych genetickych chorob je

mozné provést test béhem téhotenstvi a zjistit,

zda dité zdédilo zménény gen (prenatalni
testovani). Vice informaci najdete v letaccich 0
Amniocentéza a Odbér choriovych Kklku {ZQ
(CVS). Pokud se domnivate, Ze byste si to pfali, = p
promluvte si s lékafem o tom, zda takové {g\&
testovani je mozné v pfipadé nemoci, ktera se 73
vas tyka. Je velmi dllezité, abyste to udélali

pokud mozno predtim, nez otéhotnite. Laboratof

totiz mize na pfipravu potiebovat i nékolik \

%

... prispévek zasldn do RadioZurndlu jako reakce na pofad , Pod Kuzi“
Vdzeni,
dnes odpoledne jsem si zdjmem poslechl v rozhlase pofad ,Pod kizi” na téma
zaméstndvani zdravotné postizenych obcand.
Nejprve bych se chtél zminit o tom, ze mi tato problematika neni viibec cizi, protoze
i jd patfim k této skupiné obcan( a jesté k tomu jsem soucasné i v pozici zaméstna-
vatele. A to je diivod, pro¢ jsem se rozhodl Vdm napsat. Predmétem chrdnéného
pracoviité, které bylo vytvoreno v soucinnosti s Uadem prace pro osoby zdravot-
né znevyhodnéné na trhu prdce je maloobchodnf prodej susenych plodt a ovoce.
Tzn., Ze se jednd o pracovni pozici prodavac/ka. Je pravda, Ze pro jeji vykon je
teba urcitych fyzickych i psychomotorickych schopnosti a ne kazdy se zdravotnim
handicapem je ji schopen zastat. Jinak je to ale prdce ¢istd, v celkem pfijemném
prostredi mezi lidmi a hlavné z psychologického hlediska nabizi prezentaci verfej-
nosti v tom smyslu, Ze nejsme pouze ,spotiebitelé ddvek”, ale usilujeme o tvorbu
hodnot. Kdyz jsem téméf pred 6ti lety toto pracovisté ziidil jesté jako fyzickd osoba,
byl jsem skdlopevné presvédcen, ze ve 100tisicovém mésté, kterym Hradec Krélové
je, nemtZze byt problém obsadit 2 zkrdcené pracovni tivazky / 5 hod./den /.
Dnes po letech zkusenosti a pozndni uz vim, Ze to tak jednoduché nenf. Nejcerstveéj-
$i poznatky mam z letosntho Cervence, kdy jsem na uvolnéné misto hledal nahradu.
Standardné jsem oslovil nejenom Ufad prace, ale i dalsf média. A nemohu fici, e
by se zdjemci resp. zdjemkyné nehldsily. Z cca 18 byly vybrdny postupné 3.
P¥i tvodnim pohovoru jsem si vyslechl od nich na adresu riznych zaméstnavate-
|G kritiku, Ze jejich jedndnf a pffstup md k solidnosti velmi daleko, coz je docela
mozné. Ale kdyz ony samy mély nastoupit, nejenom Ze ve stanoveném terminu
nenastoupily, ale ani se neobtézovaly se omluvit, piip. sdélit, Ze na nabizenou prac.
pozici nereflektujf. Ze shora uvedenych skutecnost vyplyvd i to, Ze mnozi handica-
povani uchazeci zdjem o prdci pouze predstiraji a neuvédomuijf si, Ze k nim tieba i
proto firmy pfistupujf rezervované. A uz viibec jim nedochézf, ze véechny odpraco-
vané roky se jim, budou-li mit $téstf, promitnou pfi vypoctu starobniho diichodu.
A tak si myslim, ze by média méla pusobit nejenom na firmy a legislativce, ale
soucasné i na pracovniky.
V pfipadé, Ze tento muj prispévek bude pro Vas podnétny, budu rdd. Samozfejmé
Vam preji mnoho Uspéch pfi zdoldvdni vsech nemalych probléma.
S pozdravem
Milo$ Honosek



Co éKo/wm/ meli vedet...

Zmény v invalidnich dichodech od roku 2010

Zdkon €. 306/2008 Sh. pfindsi od 1.1.2010 fadu vyraznych zmén v diichodovém pojis-
starobni diichod, invalidnich dtichodti a diichodli pecujicich osob. Zéroven se také
méni nékteré pojmy, coz bude mit dopad i mimo oblast dichodového pojistént. Co
nds tedy v problematice invalidnich diichod(i od ledna ceka.

Dosavadni systém plnych a cdstecnych invalidnich diichodt bude nahrazen systémem
tiistupriovym. Podle znénf zékona je pojisténec invalidni, jestlize z divodu dlouhodobé
nepfiznivého zdravotniho stavu nastal pokles jeho pracovni schopnosti nejméné o 35%.

V piipadé, Ze pracovni schopnost poklesla:
nejméné o 35%, ale nejvice o 49%, jednd se o invaliditu I. stupné,
nejméné o 50%, ale nejvice 0 69%, jednd se o invaliditu II. stupné,
nejméné o 70%, jednd se o invaliditu Ill. stupné.

Pracovni'schopnostfse rozumf'schopnost pojisténce vykondvat vydéle¢nou ¢innost odpo-
vidajicf jeho télesnym, smyslovym a dusevnim schopnostem, s prihlédnutim k dosazené-
mu vzdélanf, zkuSenostem a znalostem a predchozim vydélecnym ¢innostem. Pokle-
sem pracovni schopnosti se rozumi pokles schopnosti vykondvat vydélecnou Cinnost
v dusledku omezenf télesnych, smyslovych a dusevnich schopnosti ve srovndnf se sta-
vem, ktery byl u pojisténce pred vznikem dlouhodobé nepiiznivého zdravotniho stavu.

Pfi urCovani poklesu pracovni schopnosti se vychdzi ze zdravotniho stavu pojisténce
dolozeného vysledky funkénich vysetient; pfitom se bere v Gvahu:

a) zda jde o zdravotn postizenf trvale ovliviiujici pracovni schopnost,

b) zda se jednd o stabilizovany zdravotnf stav,

c) zda a jak je pojisténec na své zdravotnf postiZenf adaptovdn,

d) schopnost rekvalifikace pojisténce na jiny druh vydélecné cinnosti,

neZ dosud vykondval,

e) schopnost vyuZiti zachované pracovni schopnosti v pfipadé poklesu

pracovni schopnosti nejméné o 35 % a nejvice 0 69 %,

f) v pfipadé poklesu pracovnf schopnosti nejméné o 70 % téz to,

zda je pojisténec schopen vydélecné Cinnosti za zcela mimoiddnych podminek.
Za dlouhodobé nepfiznivy zdravotni stav se povazuje zdravotni stav, ktery ome-
zuje télesné, smyslové nebo dusevni schopnosti pojisténce vyznamné pro jeho
pracovni schopnost, pokud tento zdravotni stav trvd déle nez 1 rok nebo pod-
le poznatkti lékaiské védy Ize predpoklddat, Ze bude trvat déle nez 1 rok.
Zména spociva ve vymezeni oblast, v nichz dochdzi k ovlivnénf pracovnf schopnosti,

Jak budu reagovat na pozitivni vysledek?

Reakce lidi poté, co obdrzi vysledky testl, mohou byt velmi
rizné. Mnoho z nich fika, Ze pocitili vztek nebo obavy, kdyz
zjistili, Ze jsou prenasSeCi. Néktefi popisuji, Zze byli smutni,
pfekvapeni nebo Sokovani. VSechny tyto reakce jsou normalni a
vétSinou béhem nékolika mésicl odezni.

LZJisténi, Ze jsem prenase¢ a moje partnerka také, bylo velmi
deprimujici. Taky kdyZz se podivate na statistiku...byt pfenasec a
pak zjistit, Ze vas partner je taky pfenaseCem — to se stava tak
zfidka, Ze mé o vazné naStvalo. Takova strasna
smula.” (pfenase¢ Tay Sachsovy choroby)

,KdyZ se to dozvédéla, rozhodné to na ni zapusobilo. Byla
hrozné naStvana, Ze je prenasSeCka.” (manzel prenasecky
hemofilie)

Je uplné normalni, Ze po zjisténi, Ze jste prenaseg, se citite
trochu nezvykle. Néktefi lidé fikaji, Ze je to divné, zjistit o sobé
néco nového, kdyz si myslite, Ze vS§echno o sobé vite. Mize to
chvili trvat, nez si na tuto novou informaci zvyknete.

,Vypadalo to trochu jako néjaké genetické bifemeno, které jsem
ziskal spolu se silnou kratkozrakosti a se sklonem tloustnout,
nebo tak néco.“ (pfenase¢ Tay Sachsovy choroby)

Néktefi lidé fikaji, ze zjisténi, Ze jste pfenasSefem, vyvolava
pocit, Ze jste ,méné zdravy“. Jini pfenaseci fikaji, Ze maji obavy,
Ze v budoucnu budou mit s vétsi pravdépodobnosti zdravotni
problémy. Takové reakce jsou zcela normalni, ale je dullezité si
uvédomit, Ze pfenaselstvi nema na vase zdravi zadny vliv. My
vSichni jsme pfenaseci celé fady genovych mutaci.

Studie prokazaly, Ze pfenaSeci se |épe vyrovnavaji se svymi

vysledky, kdyz pfijmou skute€nost, Ze byt pfenaselem je néco,
co nemUiZzete zménit, a Ze informaci je mozné dobrie vyuZit.



muzete najit v letaccich Co to je geneticky test? a Co se déje
v genetické laboratofi?

Je dulezité si zapamatovat, ze pro recesivni onemocnéni
museji byt prenaseci stejné genetické choroby oba partnefi,
aby hrozilo riziko, ze déti onemocnéni zdédi. V pfipadé X-
vazanych onemocnéni musi byt prenaseckou pouze matka,
aby hrozilo riziko, ze jeji synové budou postizeni, zatimco
dcery muzu-pfenase¢ti budou vzdy pFenaseckami.
Vyjime€éné mohou byt i Zzeny postizeny X-vazanou chorobou.

Nejisté vysledky testovani
Vysledky genetickych testl mohou byt nékdy nejisté.

U nékterych onemocnéni, jako je napfiklad cysticka fibréza,
zustane vzdy velmi malé riziko, Ze jste pfenasecem, i kdyz se pfi
genetickém testovani zadna mutace nenajde. Rikame tomu
rezidualni riziko. Je to proto, Ze onemocnéni mize zpUsobit
mnoho znamych mutaci, ale genetické testy obvykle vySetiuji
pouze ty nejCasté&jsi z nich.

V dal$ich pfipadech mlze byt testovanim zjisténa mutace, ale
neni jasné, jaky bude mit disledek. V takovém pfipadé neni
mozné dojit k jednoznaénym zavérim.

B. Jak se vyrovhavame s prenasecstvim?

Nasledujici informace vam pfinaseji zazitky rdznych lidi, ktefi
podstoupili testovani na pfenaselstvi. Pomohou lidem, ktefi
pravé zjistili, Ze jsou pfenasedi, ale i tém, ktefi uvazuji o tom, ze
takovy test podstoupi. Pokusili jsme se upozornit na fadu otazek
a emocionalnich situaci, jaké pfinasi informace, Ze je Clovék
pifenaseem, i kdyz pro vas tfeba nemusi byt vSechny podstatné.
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a také v zavedenf pojmu pracovni schopnost do definice dlouhodobé nepfiznivého
zdravotniho stavu. Zafazenf tohoto pojmu otevird prostor pro vyuzitf lécebné moci
papiru, nebot pojem ,pracovni schopnost” je odlisny od dosavadniho pojmu ,schop-
nost soustavné vydélecné cinnosti“, a je tudiz pochopitelné, Ze bodové ohodnocenf
zdravotnich postizenf pro tcely invalidity musi byt jiné nez to soucasné platné.

Za zdravotni postizeni se pro tcely posouzeni poklesu pracovni schopnosti
povazuje soubor vech funkénich poruch, které s nim souvisejf.

Za stabilizovany zdravotnf stav se povazuje takovy zdravotnf stav, ktery se ustdlil
na trovni, kterd umoziiuje pojisténci vykondvat vydélecnou Cinnost bez zhorsenf zdra-
votniho stavu vlivem takové cinnosti; udrzenf stabilizace zdravotniho stavu méize byt
pfitom podminéno dodrZovdnim urcité lécby nebo pracovnich omezenf.

Pojisténec je adaptovdn na své zdravotni postizen [odstavec 4 pism. )], jestlize
nabyl, popiipadé znovu nabyl schopnosti a dovednosti, které mu spolu se zachovany-
mi télesnymi, smyslovymi a dusevnimi schopnostmi umoziiuj vykondvat vydélecnou
¢innost bez zhorsenf zdravotniho stavu vlivem takové ¢innosti. Procentni mira poklesu
pracovni schopnosti se urcuje v celych ¢islech.

Potfebnd doba pojistén pro narok na invalidni dtichod Cini u pojisténce ve véku:

a) do 20 let méné neZ jeden rok,

b) od 20 let do 22 let jeden rok,

c) od 22 let do 24 let dva roky,

d) od 24 let do 26 let i roky,

e) od 26 let do 28 let ¢tyfi roky a

f) nad 28 let pét roku z poslednich deseti let pred vznikem invalidity.

—_= =

Nové bude stanovena podminka pro osoby, u nichz invalidita nastala po 38. roku.
Zde je rozhodnd doba 20 let pfed vznikem invalidity a potfebnd doba pojistént cini 10
rok(i. Vyznam této novinky si mtZzeme ukdzat na modelovém prikladu. Ctyricetiletd oso-
ba se stala pIné invalidni. Dobu pojisténi md pfitom od 18 do 31 let. Podle dosavadnich
predpisti by ndrok na invalidni dichod nebyl, novd tprava vsak jiz pfizndni dichodu
umoziuje, nebot v obdobf od 20 do 40 let je 11 let doby pojistént. Podminka potiebné
doby pojistént pro ndrok na invalidnf diichod se povazuije za splnénou také tehdy, byla-li
tato doba ziskdna v kterémkoliv obdobi deseti rokti dokonceném po vzniku invalidity, u
pojisténce mladsiho 24 let ¢inf pfitom potiebnd doba pojistént dva roky. Velmi dilezité je
ustanoveni o tom, Ze pro ndrok na invalidni dichod se zapocitévd do doby pojistént téz
doba studia na stredni nebo vysoké skole v Ceské republice, a to pred dosazenim 18 let
véku, nejdrive vsak po ukoncenf povinné skolnf dochdzky, a po dosazeni véku 18 let po
dobu prvnich Sesti let tohoto studia. A téz doba evidence na tfadu préce béhem obdob,
kdy uchaze¢ o zaméstnani pobird podporu v nezaméstnanosti nebo podporu pfi rekva-
lifikaci, a v rozsahu nejvySe 3 let i doba, po kterou jiz tyto podpory v nezaméstnanosti
nepobitd. Tiletd doba se zjistuje zpétné ode dne ndroku na dichod.



Pokud jde o vysi invalidntho diichodu, zistavd i zde zachovédn dvouslozkovy prin-
cip. Duchod bude nadale tvoren pevnou vymérou, jejiz vyse ¢inf v soucasné dobé
2 170 K¢, a procentni vymérou, kterd Cini za kazdy cely rok doby pojisténi mésicné:
a) 0,5% vypoctového zakladu u invalidity I. stupné,
b) 0,75% vypoctového zakladu u invalidity I1. stupné,
) 1,5% vypoctového zékladu u invalidity Il. stupné.

Z porovndni s dosavadni prdvni dpravou je ziejmé, Ze ¢dstky stanovené pro invaliditu
| all. stupné byly stanoveny tak, Ze dosavadni vyse procentni vyméry ¢astecného inva-
lidntho dtichodu je ur¢ena pro invalidnf dlichody II. stupné a nové pribyla invalidita
|. stupné. VySe 1,5% vypoctového zakladu odpovidala plnému invalidnimu diichodu,
vy3e 0,75% odpovidala ¢dstecnému invalidnimu dichodu.

Zdsadni zménu zaznamenalo pojeti schopnosti vykonu prdce za zcela mimorad-
nych podminek, kde oproti stdvajicimu vymezeni vyctem diagndz dochdzi k defini-
cim mimorfadnych podminek pfi invalidité dosahujici alespori 70 procentnich bodu.

Zcela mimorddnymi podminkami, za nichZ je pojisténec schopen vydélecné cinnosti
v pripadé poklesu pracovni schopnosti nejméné o 70 %, se rozumi zdsadni smyslupl-
na tprava nebo prizptsobeni pracovnich podminek, pofizeni a vyuzivani zvlastniho
vybavenr pracovisté, zvldstni Upravy stvajicich stroju, ndstrojd, pouZivani zvldstnich
pracovnich pomicek nebo kaZdodenni podpora nebo pomoc na pracovisti formou
predcitatelskych, tlumocnickych sluzeb nebo pracovnf asistence.

Snad nejvétsich zmén vsak doznala pifloha nové provadéci vyhldsky, kterd obsa-
huje procentni miry poklesu pracovni schopnosti. K podstatnym zméndm doslo ve
strukturovani vyhldsky a zafazenim fady postiZenf pod zcela jiné kapitoly vcetné
pfipadného rozdéleni do samostatnych kapitol. Za jeden z nezavaznéjsich pro-
blémd je vSak tfeba povaZovat podstatné snizeni bodového hodnoceni netimér-
né velkého poctu zdravotnich postizeni. Navrhované zmény ve vyhlasce naplno
oteviraji dvefe k masivnimu odebiréni dosavadnich plnych invalidnich duchodu.
Pfestoze pfi zméné stupné invalidity se nové stanovi vyse invalidntho diichodu
ode dne, kdy doslo ke zméné stupné invalidity, u dosavadnich ¢astecnych invalidnich
dichodd pfiznanych ped 1. 1. 2010 zlstane vy3e dichodu zachovana i v pifpadech,
Ze tito lidé budou po tomto datu posouzeni jako invalidé I. stupné. Pokud jde o pIné
invalidnf dtichody, tam m0Ze dojit ke snizeni na ¢dstku odpovidajici I. nebo II. stupni
invalidity od 13. splétky tohoto dlichodu splatného po dni konani prohlidky.

Mgr. Michal Siminek s vyuZitim internetu

Zmény v zdkoné o socidlnich sluzbdch od 1.1.2010

Vzhledem k prijetf zkona ¢. 362/2009 kterym se ménf nékteré zakony v souvislosti
s ndvrhem zakona o statnim rozpoctu Ceské republiky na rok 2010, prechod na pou
kdzkovy systém vyplaty pfispévku na péci v prvnim stupni se odkléda na rok 2011

karibského plvodu, beta - thalasemie u lidi
stredomorského plvodu a Tay Sachsova nemoc u
askenazskych Zid(. Tato onemocnéni maji vyssi
prevalenci u téchto konkrétnich etnickych skupin, ale
mohou se vyskytovat i u ostatnich.

| v pfipadé, Ze Zadny z vySe uvedenych divodl neplati, mizete
se rozhodnout, Ze si pfejete test na pfenaselstvi, protoze vas
partner nebo partnerka vi, Ze je pfenaseCem urcité recesivni
choroby. V takovém pfipadé vam vysledky testu pomohou zjistit,
zda vasSe budouci déti maji zvySené riziko postizeni touto
chorobou.

Jak mohu zjistit, zda jsem prenasec?

Pokud se domnivate, Ze byste mohl byt pfenasedem urcité
genetické choroby, mél byste si promluvit se svym praktickym
lékafem. Ten vas muze doporucit do genetické poradny. Klinicky
genetik se vas zepta na rodinnou anamnézu a geneticka
onemocnéni, ktera se ve vasi rodiné vyskytuji. Probere s vami,
co to znamena byt prfenasecem a jaké jsou disledky takové
informace. Je dUllezité mit na paméti, Ze testovani na
prfenaseclstvi je osobnim rozhodnutim a Ze je zcela dobrovolné.
Neméli byste mit pocit, Ze vas nékdo k testovani nuti, pokud ho
neshledavate uziteCnym. ;

Pokud si pfejete testovani na pfenasedstvi a
odbornik pro né shleda dlivod, bude vam
nabidnut geneticky test. Geneticky test zjisti,
zda mate mutaci v konkrétnim genu nebo
chromosomu, ktera by znamenala, Ze jste
pifenasecC. Test se vétSinou provadi z odbéru
krve, i kdyZ v n&kterych pfipadech je mozné /
pouzit vzorek slin. Vzorek vam bude odebran .

a bude odeslan do laboratofe k analyze. |

Vice informaci o genetickém testovani E:EJJ
o,

]

28



2. Onemocnéni vazana na X chromosom:

U téchto onemocnéni plati, Ze Zena pfenasetka ma 50% riziko
(1 ze 2), ze jeji synové mohou byt postizeni genetickou
chorobou. Je také 50% riziko (1 ze 2), Ze jeji dcery mutaci zdédi
a budou prenasecky stejné jako ona. Vyjimec¢né muze byt
postizena i dcera. Pokud ma muz postiZzeny X-vazanou chorobou
dcery, tyto dcery vzdy zdédi mutaci a budou pfenasecky. Jeho
synové vSak mutaci nikdy nezdédi. Vice informaci mlzete najit
v letd¢ku Dédiénost vazana na X chromosom.

Mezi Castd onemocnéni, ktera se dédi timto zplsobem, patfi
syndrom fragilniho X, Duchenneova muskularni dystrofie a
hemofilie.

3. Chromosomové prestavby

Pokud je jedinec pfenaseem chromosomové prestavby (jako
napfiklad balancované chromosomové translokace), je zvySené
riziko, Zze téhotenstvi skoné&i spontannim potratem nebo Ze se
narodi dité s fyzickym handicapem a poruchou uéeni. Vice
informaci mlzete najit v leta¢cich Chromosomové zmény a
Chromosomové translokace.

Mohl bych byt prenasecem ?

Je fada davodu, pro¢ mlzete mit zvySené riziko prenasecstvi
urCité genetické choroby nebo chromosomové prestavby.

e Neékdo z vaSi rodiny ma recesivni chorobu, chorobu
vazanou na X chromosom nebo chromosomovou
pfestavbu.

e Nékdo z vaSi rodiny zjistil, Zze je prenaSeCem urcité
recesivni choroby, X vazané choroby nebo
chromosomové prestavby.

e Mate dité s recesivni chorobou, X vazanou chorobou
nebo chromosomovou piestavbou.

e Vas etnicky plvod 2znamena, Ze mate vysSsi
pravdépodobnost, Ze budete pfenaseem urcité genetické
choroby. Patfi sem napfiklad srpkovitd anémie u lidi afro-
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Zpusob kombinované vyplaty prispévku tj. ¢dst formou penéznf a Cast formou pou-
kazek nebyl dostatecné pripraven k plné realizaci. Prijemci, kterym nélezi piispévek
ve stupni |, by méli az do roku 2011 dostavat cely pfispévek v penézni podobé.

Bc. Katefina Pomklova

Zmény v zdkoné o stdtni socidlni podpore od 1.1.2010
Od ledna 2010 by se mél pridavek na dité opét vypldcet jako v prvnf poloviné roku
2009 pfi prijmu do 2,4 ndsobku Zivotniho minima, a to ve vy3i 500 az 700 K¢ podle

véku ditete. Bc. Katefina Pomklovd

Zmény v zdkoné o nemocenském pojisténi od 1.1.2010
Zpfishuje se redukce pfjmu pro vypocet penézité pomoci v matefstvi a vyrovna-
vactho pfispévku v téhotenstvi a matefstvi. Pfijem do prvni redukénf hranice (t. do
trovné primérné mzdy) se bude nové zapocitavat z 90 % jako napf. u nemocenské-
ho (dnes 100 % zdpocet). Soucasné se snizuje procentni sazba pro vypocet penézité
pomoci v matefstv ze 70 % na 60 %. PenéZitd pomoc v matefstvi odvozend z pr-
mémé mzdy (). 23 600 K¢ mésicné) se témito Upravami snizi o 3 720 K¢ mésicné.
VySe nemocenského md v roce 2010 ¢init 60 % vyméfovactho zdkladu po celou
dobu pracovni neschopnosti. Snizuje se tak nemocenské pfi dlouhodobé nemoci,
kdy podle stavajicich predpist dostavd nemocny od 31. dne pracovni neschopnosti
66 % a od 61. dne nemoci 72 % vyméfovactho zdkladu. Za druhy mésic nemoci
tim dostane zaméstnanec s primémou mzdou (tj. 23 600 K& mésicné) o 1 260 K¢
méné, od tiettho mésice nemoci pak o 2 520 K¢ mésicné méné nez podle stdvaji-
cich predpisu.
Do osetfovného md byt zavedena tiidenni karen¢ni doba - dévka mé ndlezet az od
4. dne, vypldcet se tak bude pouze po dobu 6 kalenddrnich dnd (dnes 9 dnu), resp.
na 13 kalenddtnich dnd, jednd-li se o osamélého rodice (dnes 16 dnui). Pro zamést-
nance s primérou mzdou to znamend snizenf ddvky o 1 260 K¢.

Bc. Katefina Pomklovd, zdroj internet

Od 1. 12. 2009 se méni nékteré povinnosti osetfujiciho lékafe a ndvaz-
né dochdzi ke zméndm tiskopisi souvisejicich s docasnou pracovni
neschopnosti a osetfovanim clena domécnosti.

Zmény prindsi zdkon €. 302/2009 Sh., ktery pozménuje dosavadni zdkon

¢. 187/2006 Sb., o nemocenském pojistént.

Nové tiskopisy

Narok na nemocenské uplatiiuje pojisténec predlozenim predepsaného tiskopisu
(tzv. neschopenky). Od 1. prosince 2009 se budou pouzivat nové, pétidilné tiskopi-
sy ,Rozhodnuti o docasné pracovni neschopnosti“. V praxi to znamend, Ze se snizi
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pocet dilu tzv. neschopenky. Dosud pouzivané tiskopisy mély Sest propisovacich dild.
DuleZitou zménou mimo jiné je, Ze na rozhodnutf (hldseni) o ukonceni docasné pra-
covni neschopnosti (dil Il. a V.) je nahrazena rubrika ,Schopen prdce od” rubrikou
,Neschopen préce do...“. OSetfujici |ékar tak uvadi posledni den trvéni docasné pra-
covni neschopnosti, a nikoliv den, od kterého je pojisténec schopen préce (jako tomu
bylo dosud). Nové se zavadi tiskopis ,Nahradni hldseni“, kterym Ize nahradit kterykoli
z dilli tiskopisu ,Rozhodnuti o docasné pracovni neschopnosti” v piipadé, ze dojde
k jeho ztrété nebo znehodnoceni. Zjednodusi se tiskopis Rozhodnuti o potiebé oset-
Fovani (péce). Novy tiskopis bude mit na rozdil od soucasného pétidilného jen dva
propisovaci dily a tdaje budou prehlednéji usporddany tak, ze umozni rozlisit, zda jde
0 nezbytnost osetfovani ditéte (clena domdcnosti) z divodu onemocnéni ¢i karantény,
¢i zda jde 0 onemocnéni osoby, kterd jinak o dité pecuje. Tiskopisy ,Potvrzent o trvani
docasné pracovni neschopnosti nebo karantény (tzv. listek na penize) a ,Potvrzeni o
trvani potieby osetfovani (péce)” se nemént.

Osetrujici’ lékari

Osetfujici lékaf jiz nemd povinnost zaklddat rozhodnuti o docasné pracovni neschop-
nosti do zdravotnické dokumentace préceneschopného pojisténce. Prodluzuje se
lhata pro odeslan hldsent o vzniku docasné pracovni neschopnosti a hldseni o ukonce-
ni doCasné pracovni neschopnosti. Tato hldsenf odetiujicf |ékar zasild piislusné okresni/
Prazské/Méstské sprdvé socidlniho zabezpeceni (ddle jen OSSZ), popf. jinému pfislus-
nému organu nemocenského pojisténi, nejpozdéji treti pracovni den nasledujici po
dni, kdy bylo vyddno rozhodnuti o vzniku ¢i ukonceni docasné pracovni neschopnosti
(dosud byl povinen odeslat tato hldSeni ndsledujici pracovnf den). Hlaseni 0 zméné
rezimu docasné praceneschopného pojisténce osetfujici Iékar naddle zasila prislusné
OSSZ (sluzebnimu orgénu) nejpozdéji v pracovni den ndsledujici po dni, kdy léka¥ roz-
hodne o zméné rezimu docasné prdceneschopného pojisténce. O ukonceni potieby
oSetfovani rozhodne osetiujici Iékar dnem, kdy vy3etfenim zjistil, Ze potfeba osetfova-
ni pominula, nebo nejpozde;i tretim kalendainim dnem od tohoto vyseteni. O3etfujici
|ékafi jiz nemaji povinnost odesilat hldenf o vzniku a ukoncenf potreby osetfovani do
evidence OSSZ/sluzebnimu orgdnu.

Prechod na novou pravni tpravu
Nové tiskopisy se zacnou pouZivat ve viech piipadech, kdy docasnd pracovni neschop-
nost (karanténa) nebo poteba oetfovani (péce) vznikla 1. prosince 2009 a pozdéji.
K ukonceni docasné pracovni neschopnosti nebo potfeby osetfovani (péce), o jejimz
vzniku bylo rozhodnuto pred 1. prosincem 2009, se pouziji dosavadnf tiskopisy (plat-
né do 30. listopadu 2009). .

rm, zdroj: CSSZ
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Geny jsou pfenaseny na vlaknitych strukturach, které se nazyvaiji
chromosomy. Ve vét$iné bunék mame obvykle 46 chromosomd.
Chromosomy dédime od svych rodi¢d, 23 chromosom( od
matky a 23 chromosomU od otce, takze mame dvé sady po 23
chromosomech, neboli 23 parl chromosom(. Chromosomy
obsahuji geny, a proto dédime dvé kopie vétsSiny gen, jednu
kopii od kazdého z rodi¢l. To je dlvod, pro¢ mame obvykle
podobné vlastnosti jako nas$i rodi¢e. Chromosomy, a tudiz i geny
jsou vytvoreny z chemické substance, ktera se jmenuje DNA.

Zmény v genech nebo chromosomech se nazyvaji mutace.
VSichni jich neseme celou fadu. Protoze vS8ak mame dvé kopie
vétSiny genll, normalni kopie kompenzuje kopii s mutaci. Byt
pfenaseem proto znamena, Ze nejste postizen onemocnénim,
ale pfenaSite zménénou kopii genu na jednom 2z paru
chromosom(l. To, Ze jste pfenase¢, vétsinou nijak neovliviiuje
vade zdravi. Problém pienadecstvi vyjde najevo teprve tehdy,
kdyZ pro nas mize znamenat, Ze budeme mit déti s genetickym
postiZzenim.

Kdy mize prenasecstvi vést k moznosti, Ze nase déti budou
postizeny genetickou chorobou?

Mize dojit ke tfem situacim, kdy prenasecstvi muze vést
k postizeni ditéte:

1. Autosomalné recesivni onemocnéni

U téchto onemocnéni plati, Zze dité bude postizené genetickou
chorobou pouze v pfipadé, Ze oba rodi¢e maji mutaci pro stejné
genetické onemocnéni. Pokud oba rodi¢e maji takovou mutaci,
je 25% riziko (1 ze 4), Ze kazdé dité zdédi jednu kopii mutace od
kazdého z rodi¢li a bude postizené. Mezi ¢astd onemocnéni,
ktera se dédi timto zplsobem, patfi cysticka fibréza, srpkovita
anémie, beta-thalasemie a Tay-Sachsova choroba. Vice
informaci muzete najit v letacku Autosomalné recesivni
dédi¢nost.
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Testovani prenasecstvi

Tento informacéni letaCek je uréen lidem, ktefi se chystaji
podstoupit testovani pfenaSelstvi nebo jej jiz podstoupili.
Dozvite se v ném, co to znamena byt ,pfenaSeCem” a jak zjistite,
zda jste prfenasSelem. Ziskate také informaci, jaké praktické i
emocionalni dopady bude mit Zivot s vysledky takového testu.
Radu z t&chto informaci jsme ziskali diky rozhovoriim s lidmi,
ktefi test na pfenaseclstvi podstoupili. Doufame, Ze to pro vas
bude uzite€né.

A. Co to znamena byt prenasecem?

Proto, abyste pochopili, co znamena byt pfenaseem, bude
dobré porozumét, co jsou geny a chromosomy.

Geny a chromosomy

Nase télo se sklada z milioni bunék. Vétsina bunék obsahuje
kompletni sadu genll. Mame tisice genll. Geny funguji jako
souhrn pokyn(l ovladajicich nas rlst a funkce naseho organismu.
Jsou zodpovédné za mnohé z naSich vlastnosti, jako je barva
oci, krevni skupina nebo vyska.

 _~Bunka
R
~_ ~Chromosomy
-23 paru

Chromosom se sklada z gena

© Clinical Skills Lid
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Vite, jak se zapocitdvd doba nezaméstnanosti do starobniho diichodu?

Lidé ¢asto nemaji dostatek informaci o tom, jak se jim zhodnoti pro ndrok na starobnf
dtichod doba, po kterou byli nezaméstnani a nédlezela jim podpora v nezaméstnanosti
¢i podpora pfi rekvalifikaci. Pripadné doba, kdy jim jiz podpora nendlezela, ale oni byli
dale vedeni u dfadu prdce jako uchazeci o zaméstnani. Z hlediska dtchodovych ndro-
kti se v téchto piipadech jednd se o tzv. ndhradni dobu pojistént, kterd se pro posouzenf
ndroku na starobni dtichod hodnoti sice plné, ale pro vysi ddvky jen v omezeném
rozsahu - 80 %. Podminkou zdpoctu pritom je, Ze osoba vedend v evidenci uchazec(
0 zaméstndni ziskala alespon jeden rok ,fadného” pojistént. Za tuto nahradni dobu lidé
neodvadi Zddné pojistné. Obecné platf, Ze pro ndrok a vysi diichodu se nezapocitdvd
ndhradni doba pojisténf ziskand do 18 let véku a po vzniku ndroku na dichod.

Jak se doba nezaméstnanosti zapocitdva:

*Doba vedenf v evidenci uchazecli o zaméstnani pred 1. lednem 1996 se zapoci-
tavd bez jakéhokoliv omezent.

*Doba vedenf v evidenci uchaze¢ti o zaméstnani po 31. prosinci 1995 se zapo-
¢itdvad vzdy, pokud clovék pobird podporu v nezaméstnanosti nebo podporu pri
rekvalifikaci. Pokud podporu jiz nepobitd a je dlouhodobé v evidenci tfadu pré-
ce, zapocitdvaji se maximdlné tfi roky. Tato doba tif let se zjiStuje zpétné ode
dne vzniku ndroku na dichod. Doba vedeni v evidenci uchaze¢t o zaméstndn,
po kterou podpora v nezaméstnanosti nebo podpora pfi rekvalifikaci nendlezela
pred dosazenim véku 55 let, se zapocitdva v rozsahu nejvyse jednoho roku.
*Pro obé obdobi oviem plati vyse zmiéné - pro ndrok na dichod se tato
doba pocitd pné, pro vysi procentni vyméry jen v rozsahu 80 %. Aby lidé
méli prehled o svych dobdch pojisténi, mohou jednou ro¢né pozddat CSSZ o
zasldni” informativniho osobniho listu dtchodového pojisténi. Obsahuje pre-
hled dob dlichodového pojisténi, popfipadé nahradnich dob a od roku 1986
i prehled vymérovacich zdkladu a vyloucenych dob. CSSZ jim ho pogle do 90
dnli ode dne doruceni zadosti. Ta musi obsahovat rodné ¢islo zadatele, pii-
jmeni, jméno, rodné pfijmen a adresu, na kterou bude dokument zasldn.
Lze ji podat pisemné na adresu: Gstiedi CSSZ, Kiizovd 25, 225 08 Praha 5,
nebo v elektronické podobé podepsané zarucenym eIektronickYm podpisem.

Uchazeci o zaméstndni evidovani na tradu prdce si mohou za urcitych podmi-
nek doplatit chybéjici doby pojistén prostfednictvim dobrovolného dichodového
pojisténi. Minimdlnf pojistné na dobrovolné pojisténi ¢inf od 1. ledna 2009 ¢dstku
1649 K¢ mésicné.

rr, zdroj internet
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V teze...

...... Ve shirce zakont vySel zdkon ¢. 362/2009 Sb., kierym se méni nékteré
zékony v souvislosti s navrhem zakona o statnim rozpoctu Ceské republiky na rok
2010. V zékoné o DPH novela zvySuje od 1. 1. 2010 obé sazby DPH. Zdkladnf saz-
ba DPH se zvySuje z 19 % na 20 % a snizend sazba DPH z 9 % na 10 %. Zména

je icinnd od 1.1. 2010 a je Gc¢innd pouze pro tento rok. i zdroj internet

..... se 0d 1.1.2010 zméni zpusob vyjadFeni nesouhlasu s rozhod-
nutim v souvislosti s novelou zakona ¢. 479/2008 Sh., o orgamzau a provadenl
socidlntho zabezpecent, § 88 v pFipadé, Ze pozadovany ID vdm nebude pfizndn,
popfipadné ze dojde ke sniZeni ¢i odebrdni stavajiciho ID. Nejdfive probihd tzv.
ndmitkové fizeni, teprve poté miZete podat i spravni Zalobu.
Pokud s rozhodnutim CSSZ nebudete souhlasit, méte moznost podat ndmitky do
30 dnti od oznament rozhodnuti. Namitky se podavajl pisemné na CSSZ, Oddglent
ndmitkového rozhodovant, pfipadné na Okresnf spravu socidlni zabezpecenf v mis-
té vaseho bydliété (ta namitky postoupi CSSZ).
Némitky musf obsahovat stejné ndleZitosti Jako odvoldnf. Vtextu uvedete, ze poddva-
te namitky proti rozhodnuti CSSZ ve véci nepfizndnt, snizeni ¢ odebranf invalidniho
dtichoduadtvodyvasehonesouhlasu. Popodaninamitek CSSZ provede znovuposou-
zenivadehozdravotnihostavu, budejejvsakhodnotitjinyposudkovy lékafnez prredtim.
im, zdroj internet

..... Konto Bariéry upravilo portal prace pro zdravotné postizené na adrese
http://burzaprace.kontobariery.cz?

Projekt Konto Bariéry spousti novou podobu portélu Burza prdce, jejimz cilem je
vybudovat misto, kde se bude stretdvat nabidka s poptavkou v zaméstndvanf zdra-

votné postizenych. V' sekci Pracovni nabidky jsou uvefejnény konkréini pracovnf

pozice ur¢ené lidem se zdravotnim handicapem. Konto BARIERY se nové rozhodlo
zpiistupnit portal véem, kdo by na néj chtéli umistit odkaz na svtij web s pracovnimi
nabidkami pro handicapované i se zivotopisy uchazecti. Novinkou je sekce Porad-
na, kterd nabizf rady a tipy pro uchazece pfi hleddnf zaméstndnf. Je zde prostor
pro vyménu zkusenosti a uzite¢né odkazy. Pfibyla sekce Vzdéldvdni s informacemi
o aktudlné vypsanych kurzech IT, jazyku a dalsich kurzech, konferencich, Skole-
nich, semindfich atd. Jednou z nabizenych aktivit je i workshop s ndzvem Nebojte
se zaméstndvat ¢lovéka se zdravotnim handicapem.

r, zdroj internet

Testovani prenasecstvi

Informace pro pacienty a rodiny
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fotografif ze sekce Fotogalerie byla tato sekce zablokovéna a situace je fesena
s webmasterem Spole¢nosti.
22. Zasldnf gratulace Doc.MUDr.Véclavu Smetanovi v souvislosti s jeho ocenénim
- preddni Medaile za zdsluhy I1. stupné z rukou prezidenta republiky Véclava Klause
v den vyro¢f vzniku samostatného Ceskoslovenska.

Prebled, Einnosti S @leémxto' C-M-T za Léfto% 2009

Zapsala: B.Klouzalovd, K.Pomklovd

Pfipominky a schvdlenf ¢ldnk( do zimniho Bulletinu 2009.
Schvdleni ndvrhu PF 2010.
Projedndvani jarniho rekondi¢niho pobytu 2010 pro ¢leny Spole¢nosti .
Spoluprdce a zajisténi odborné konzultace k diplomové praci — Psychosocidlni
problematika u klienta s CMT.
Regenf nezaplacenych ¢lenskych prispévku v roce 2009.
6. Informovdni ¢lenti Spole¢nosti, kteff disponuji e-mail adresou:
Uhrazenf ¢lenskych pifspévka.
Nabidka préce.
7. Osloveni zndmych osobnosti o zaslani fotografie s pozdravem pro ¢leny Spole¢nosti.
8. Priprava a vypracovdani projektu do soutéZze NRZP — Mosty 2009.
9. Vedenf dcetnictvi Spolecnosti C-M-T.
10. Vyhleddvani ¢ldnka z odbornych lékarskych Casopistio diagnose CMT.
11. Vypracovdvéni odpovédi na dotazy ¢lent SpoleCnosti a pacientti CMT.
12. SocidIni poradenstvi pfi telefonickych a e-mailovych dotazech.
13. Sledovdni novych zdkont a vyhldsek, vztahujicich se k problematice télesné
postizenych.
14. Vyhledavanf a informovanost o zméndch a dpravdch v zdkonech od 1.1.2010.
15. Vyfizovdn( postovni a elektronické korespondence.
16. Aktualizace ¢lenské zdkladny a kontaktd na Iékare na webu Spole¢nosti.

A owW o —
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... € lidé se zdravotnim postiZenim uZ mohou prihlasit
na Abilympiddu 2010?
V pardubické CEZ aréné se ve dnech 28 - 29. kvétna 2010 uskute¢nf 17. narod-
nf abilympidda. Viyznamnou prehlidku pracovnich i volnocasovych schopnostl a
dovednosti zdravotné postiZenych lidi potdda Ceskd abilympijskd asociace (CAA).
Akce mé dva hlavnf cile: soutézicim doddva chut do Zivota a vefejnost upozoriuje
nato, Ze i vozickdfi, lidé s mentdlnim postizenim Ci tfeba nevidomé osoby dokdzou
obdivuhodné véci.
Zijemci si mohou vybrat maximdlné dvé discipliny. Vyhldseny jsou tyto soutéznf
obory: kosikdrstvi, aranzovdnf kvétin - ikebana, aranzovanf suchych kvétin, aranZo-
vanf kvétin - zdpadnf styl, vyfezavani ovoce a zeleniny, vyroba ndbytku, vysivant,
héckovani, montdZ pocitace, pocitacovd editace textu, pocitacova sazba a grafika,
programovani, tvorba www strdnek, zpracovani dat, drhdnf, pletenf, palickovdnt,
$itf ddmského odévu, Fizeni automobilu, batika, keramika, zdobenf kraslic, malba
na hedvdbi, malba na sklo, vyroba svicek, drétkovani, mechanickd montdz, elek-
tronickd montdz, ndvrh plakdtu, technickd ilustrace, studiovd fotografie, malovanf
na kameny, drevofezba, patchwork, cukrafstvf, studend kuchyné, vyroba Sperku,
ubrouskovd technika, recyklace odpadu.
Formuldfprihlasky, pravidlavsechdisciplinidoprovodny program, kterynabidnetieba
expozici chranénych dilen ¢i vystavu ABI-REHA zaméfenou na rehabilitacni a kom-
penzacni pomUicky, jsou postupné zvefejiiovany na strankdch www.abilympics.cz.
Na dotazy odpovi Alena Krpélkovd na e-mailu abilinfo@abilympics.cz a na telefon-
nim ¢isle 466 304 366.

rm, zdroj: internet

..... MiiZete vyuZit financni poradenstvi v misté vaseho bydlisté?
Ndrodni rada osob se zdravotnim postizenim CR navézala spolupraci v oblasti
finan¢nich produktd s poradenskou spolecnosti Partners for Life Planning (Partners).
Cilem této spoluprace je zajistit pro lidi se zdravotnim postizenim zvyhodnéné
finan¢ni produkty a poskytnout nadstandardnf finan¢ni poradenstvf, a to i v misté
jejich bydlisté.

Vyhodou pro lidi se zdravotnim postizenim je rovnéz sife dohodnuté spolupréce,
kterd se nevztahuje pouze na pojistné produkty, ale i na hypotéky, investice, ban-
kovnf produkty a jiné finan¢nf sluzby. Lidé se zdravotnim postizenim tedy ziskaj
tyto produkty s vyraznou slevou. Napfiklad pojisténi motorovych vozidel je mozné
ziskat za cenu 0 10-20 % nizsf oproti bézné sazbé. A to vedle bonusu, ktery jiz
klient ziskal.
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V pfipadé pojisténi domu a domacnosti je vyjedndna sleva z pojistného ve vysi
20 %. Pouzivate-li invalidni vozik nebo jiné rehabilitacni nebo zdravotni pomicky,
je pro vds dulezité, Ze tyto véci budou pojistény nejen v byté, jeho pfislusenstvi,
spolecnych nebytovych prostordch budovy, ale i mimo tyto prostory. Pojisténi by
rovnéz mélo byt na novou cenu. To znamend, Ze v pfipadé jejich ztrdty nebo znice-
ni obdrzite takové plnéni, za které si budete moci pofidit tyto véci nové. Zahmuto
by mélo byt také pojistént proti skoddm vzniklym prostou krddeZi nebo nezjisté-
nym vandalem. Za vyhodnych podminek je mozné pojistit dopravni mechanismy
pfipojené k budoveé, které usnadnuji pfistup pojisténého do jeho bytu (pohyblivd
plosina, individudIni vytah apod.); budou automaticky pojistény také proti skoddm
zplisobenym nezjisténym vandalem a strojnimi riziky.

Poradci Partners rovnéz nabizeji bezpoplatkové spoficf ticty nebo investice se zahr-
nutymi garancemi. V nabidce je i zvyhodnéné trazové a zivotnf pojistént.

Na koho se obritit

Zdjemci o finan¢ni sluzby mohou spolecnost kontaktovat na e-mailové adrese nrzp@
partners.cz nebo mohou vyuzit zelenou linku 800 63 63 63 (Setfi Setfi Setfi), kde
sdéli, ze maji zdjem o produkty pro lidi se zdravotnim postizenim v rdmci spolupré-
ce mezi NRZP CR a Partners. Call centrum je pfidélf pfislusnému poradci dle jejich
bydlisté. Vice informaci o spolecnosti je k dispozici na webu www.partners.cz.

Shrnuti vyhod:

* Slevy ve vysi az 20% na finan¢nf produkty od rtiznych institucf.

* Servis finan¢ntho poradce a pomoc s administrativnim vyfizenim financnf sluzby
v misté bydlisté na pozadanf (pro spole¢nost Partners pracuje pfiblizné 2000
poradcti po celé CR).

¢ Bezplatnd informacni pomoc spolecnosti Partners (odpovédi na dotazy a rady
v oblasti finan¢nich produktu).

* MedidIn spoluprdce (rozhovory s lidmi se zdravotnim postizenim v médiich a
upozornéni na jejich problémy).

i, zdroj NRZP

... Generali Pojistovna a.s. uzaviela partnersti se spolecnosti CAR CLUB
s.I.0. a zapojila se do programu Handycard, v rémci néhoz nabizi handicapovanym
osobdm a jejich rodinnym pfislusnikim zvyhodnene pojistént.

Partnerstvi spolecnosti Generali a CAR CLUB pfindsi unikatni spojeni znalosti pro-
blematiky handicapovanych s profesiondlnim pfistupem v oblasti pojistovnictvr.
,V rdmci karty Handycard, kterou od nds vsichni klienti tohoto produktu dosta-
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Prehled cinnosti S @éaém;n' C-M-T za mésic z4ri a Vijen 2009

Zapsaly: B.Klouzalovd, K.Pomklovd

Socidlni poradenstvi - vyfizovani telefonickych a e-mailovych dotazu klientd.

Vyfizovdni béZné postovni a elektronické korespondence.

Vedenf dcetnictvi Spole¢nosti C-M-T.

Registrace statutdrnich zdstupct Spolecnosti C-M-T do registru poskytovateld

soc. sluZeb - internetové aplikace MPSV pro poddvéni Zddosti o dotace.

5. Absolvovén( Skoleni k nové internetové aplikaci poddvéni Zddosti o dotace
pro rok 2010 na MPSV.

6. Priprava, zpracovdnf a odesldni Zddosti o dotace pro rok 2010 na MPSV,

MZ a Utad vl4dy.

Dotace zdddny na projekty:

Poskytovanf socidlnich sluzeb v r. 2010

Podpora ¢innosti Spolecnosti C-M-T v roce 2010
Bulletin Spole¢nosti C-M-T - rok 2010

Vikendovy semindf Spolecnosti C-M-T v roce 2010

7. Na zdkladé vyzadani byly FU predlozeny podrobné doklady k vytictovani
darovacf dané za obdobi 1.pol.2007, 2.pol.2007, 1.pol.2008, 2.pol.2008
a T.pol. 2009.

8. Pfiprava a dokoncovéni podzimniho ¢&isla Bulletinu.

9. Korektura, tisk a expedice podzimniho ¢fsla Bulletinu.

10. Zajistovani pracovniho setkdni ¢lenti vyboru, revizni komise, experta na soc.prdvo,
webmastra Spole¢nosti C-M-T. Z diivodu kalamitniho pocasi bylo setkdni zruseno,
jednotlivé body k projedndvdni jsou feseny e-mailovou formou.

11. Zvolenf predsedy revizni komise Spole¢nosti C-M-T. Predsedou se stala Ing.Rendta
Pracharova.

12. Redeni zmén pii vyddvani informa¢niho zpravodaje Bulletin v roce 2010.

13. Vyhleddvani ¢ldnkt z odbornych Iékafskych ¢asopisti o diagnose CMT.

14. Vypracovévéni odpovédi na dotazy ¢lenti Spole¢nosti a pacientti CMT.

15. Redenf zdravotniho stavu a odborného vysetienf ¢lenky Spolecnosti s lékafi
z FN Motol.

16. Vypracovdni odpovédi na dotazy pacientti CMT ze Slovenska.

17. Sledovdni novych zdkont a vyhldsek, vztahujicich se k problematice télesné
postizenych.

18. Priprava ¢lanku tykajicich se zmén v zékonech od ledna 2010.

19. Sledovdni vyvoje a podminky vzniku Centra pro chorobu C-M-T.

20. Aktualizace ¢lenské zakladny a kontaktti na Iékate na webu Spole¢nosti.

21. V ndvaznosti na opakované naruseni webovych strdnek Spolecnosti C-M-T a vymazan{

B w o —
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Vdnocni pranostiky pro inspiraci i pobaveni ....

¢ KdyZ na Stédry den snézi, na pytle se chmel t&zi.

o KdyZ v prvnf adventni nedéli nastane daleko Siroko krutd zima, potrvd ¢tyfi nedéle.
¢ Zelené Vanoce, bilé Velikonoce.

* Mrdz na BoZi narozeni, zima se udrzi bez promény.

* Je-li v prvni tyden adventni mrazivo, bude zima osmndct nedél trvati.

o KdyZ v prosinci mrzne a snézi, trodny rok nato bézi.

* Prosinec se snéhem na pésing, Zito je v kazdé vysociné.

* Studeny prosinec - brzké jaro.

* Mirny prosinec - mirnd celd zima.

* Mrazy, které v prosinci brzy opadnou, znamenaji zimu mirnou.

* Na suchy prosinec ndsleduje suché jaro.

o Jestli na Stépdna vétry uhodf, piftf rok se viechno patné urodr.

o Kdy7 svaty Stépan vyfoukd bldto, bude p&kné jaro nato.

* Jaké zimy v prosinci - takovd tepla v ¢ervnu.

¢ Katefina na bldté¢, Vdnoce na ledé. rr
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nou zdarma, poskytuje Generali za zvyhodnéné pojistné pojistént celé fady rizik,
s nimiZ se handicapovant a jejich rodiny mohou setkat,” vysvétluje Ing. Petr Hdjek,
vrchnf feditel dseku Produktovy management & Operations a predseda predstaven-
stva Generali penzijni fond, a doddva: ,Svym klientim navic garantujeme citlivé
a diskrétni ohodnocen jejich zdravotniho stavu a vybér takového typu pojistént,
které bude pIné vyhovovat veskerym jejich potfebdm.”

V rdmci programu Handycard Generali je zahrnuto:

* pojisténiaut, majetku a mechanickyich i elektronickych pomtcek na viechnarizika

* pojisténi Zivotn, drazové a penzijnf pripojistént pro lidny Zivot

* pojisténi odpovednostl v bézném Zivoté i v zaméstndni, které uhradi skody
zpusobené doma, na ndkupu nebo v prdci

Handycard je program, ktery nabizi zvyhodnéné sluzby a produkty osobdm se zdra-
votnim postizenim a zaroven poskytuje informace o spolecnostech, které pouzivajf
socidlni marketing jako jednu ze svych obchodnich strategif. Handycard md ambice
byt klubem pro viechny se zdjmem o socidlni témata a o problematiku handicapo-
vanych. Program podporuje Narodni rada osob se zdravotnim postizenim CR.

Spolecnost CAR CLUB s.r.o., kterd je autorem projektu Handycard, v ném nabizf
kromé stéle se rozristajiciho portdlu zvyhodnénych sluzeb a produktti také diskuz-
ni portdl, na kterém se Ize vyjddfit k problematice Zivota handicapovanych osob
a rodicli déti se zdravotnim postizenim. Program je urcen pro 400.000 aktivnich lidf
se zdravotnim postiZzenim. Kartu mohou ziskat vsichni handicapovani se zménénou
pracovni schopnosti a zdkonnf zdstupci osob se zdravotnim postizenim.

tr, zdroj internet

Mili prételé, neddvno jsem se docetla v Casopise, ktery vyddvd AFM (Association
Francaise contre les Myopathies - Francouzska asociace proti myopatiim), informa-
ci, ze v Kanadé probihd v letech 2007-2012 vyzkum dcinku koenzymu Q10 pro
chorobu CMT. Zacala jsem hledat informace o koenzymu Q10 ana internetu jsem
nasla ¢lanek Doc. MUDr. M.Havlové, CSc., uvefejnény jiz v roce 2002 v Bulleti-
nu- Sdruzenf prakt|ckych lékatu CR. Cldnek seJmenUJe ,Nervosvalovd onemocnénf
-otdzka sprdvné indikace béznych léki”, v jeho zévéru je napsdno: ,Dulezitd je
v rdmci Usili o zpomalenf progrese nemoci a podporu energetického metabolismu
i terapie symptomatickd. Patif sem predevsim antioxidantia, predevsim koenzym
Q10, vasodilatantia, L-karnitin, vitaminy a minerdly. Dulezitd je zdroven vzdy také
optimdlnf tprava Zivotniho stylu.” Zde jsou nékteré z dalsich informaci, které jsem
0 koenzymu Q10 vyhledala.

J. Molitorisovd



Koenzym Q10

Koenzym Q10 je pro organismus zcela nezbytnou latkou, kterd se podili na vSech
pochodech v téle, pfi kterych se potfebuje a spotfebovdvd energie. Podporuje tvor-
bu energie v téle a doddvku kysliku krvi do vSech dulezitych orgdna. Koenzym Q10
patii mezi ldtky, které télo prirozené obsahuje. Vyskytuje se pfevdzné v aktivnich a
zatézovanych burkdch, tedy burikdch kardiovaskularniho systému, v mozku a ner-
vovych bunkdch, v burikdch svalovych, v mitochondriich atp. Svymi vlastnostmi je
koenzym Q10 podobny vitaminu E a vitaminu K. Hraje klicovou tdlohu pfi produkci
energie a v ochrané bunék ped poskozenim. Chybi-li ndm koenzym Q10 je posko-
zena energetickd rovnovdha v organismu a burika prestdvd spravné fungovat. Mlady
zdravy jedinec udrzuje normdlIni hladinu koenzymu Q10 pfijmem z potravy a vlast-
ni produkcf. Po dvacdtém roce véku dochdzi k tibytku koenzymu Q10 v organizmu
tak, Ze po Ctyficitce je ho polovina pavodniho mnozstvi. Buriky se potom stdvaji
nachylnéjsi k poskozent, hiife vyuzivaji energii pro svoji existenci a ¢innost. Pokud
dojde k poklesu koenzymu Q10 v organizmu pod potfebnou troveri, maze se to
projevit snizenou vykonnosti organizmu, horsf toleranci zétéze, snizenou pracovni
aktivitou a vykonnosti, inavou, snizenou schopnosti regenerace. Koenzym Q10
je Cdstecné pfijimdn béznou potravou a ¢dstecné je produkovdn pfimo v lidském
organismu. Koenzym Q10 je pfitomny napfiklad v hovézim mase, v srdci, jatrech,
ledvindch, v sojovém, fepkovém a sezamovém oleji, sardinkdch, makrele, burskych
offscich, brokolici, $pendtu. Denni ddvka Q10, kterou clovék potfebuje je 30 mg.
V piipadé nemocnych, zvldsté s chorobami srdce, Ize ddvku zvysit. Preddvkovanf
nehrozi, nebot télo si samo reguluje jeho spotfebu. Q10 nemd vedlejsi tGcinky a
neni ndvykovy. Abychom ucinili primér pro pfijem koenzymu Q10 potravou - pro
prijet 30 mg koenzymu Q10 bychom museli snist pfiblizné ptl kilogramu sardinek,
kilogram hovéziho, nebo vice jak kilogram burskych ofisku.

| kdyz nejvyraznéjsi vysledky poddvani koenzymu Q10 jsou u srdecnich chorob,
prokdzalo se zlepsenf stavu i u osob trpicich vysokym krevnim tlakem, pfi svalo-
vych chorobdch, Alzheimerovy choroby, alergiich, astmatu, viedovych chorobdch,
roztrousené mozkomiSni sklerézy a dalsich. Celkové zlepseni zdravotniho stavu
umoznuje pak zvysit fyzickou aktivitu, kterd podporuje vlastni tvorbu Q10 v téle.
Koenzym Q10 Ize doporucit nejen tém, kteff jiz trpf nékterymi z uvedenych chorob,
ale kazdému, kdo si chce zlepsit svij celkovy zdravotnf stav, posilit organismus,
zvysit svou télesnou a dusevni vykonnost a podporenim regeneracnich procest v
téle zpomalit starnutf.

Rada na zavér - pokud trpite silnym nedostatkem Q10, do nékolika dnti byste méli
pocitit vyrazné zlepsenf stavu. Pokud vsak méte hladinu Q10 pouze snizenou, pro-
jevi se ticinky prepardtu az za nékolik tydnd (obvykle do 2 mesicu).

JM, zdroj internet
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Dotaz: Je nutné abych mél podepsanou smlouvu o pobirdnf pfispévku na péci
[.stupné, 2000,-K¢ ¢

Dékuji.
Odpovéd: Bc. Katefina Pomklovd
Prfspévek na péciv I. stupni, 2000,- K¢ nevyZaduje stejné jako v jinych pfiznanych
stupnich podepsanou smlouvu o poskytovani péce osobou blizkou. Smlouva se
sepisuje v pfipadé, Ze s klientem uzavird smlouvu o poskytovanf sluzby registro-
vany poskytovatel (napf. peCovatelskd sluzba).
Cosetykanovely zékona o Socidlnich sluzbachod 01.01.2010, vzhledem ke zméné
zdkonU v souvislosti s ndvrhem stdtniho rozpoctu na rok 2010 se realizace vyplaty
Casti piispévku a poukdzek na péci v I. stupni zavislosti o jeden rok odklddd.
Pfjemci, kterym ndlezi prispévek v stupni I., by méli az do roku 2011
dostdvat cely pispévek v penéznf podobé.

Nasli jsme na internetu....

Dotaz: Dobry den. Mdm diagnostikovanou chorobu Charcot-Marie-Tooth a chté-
la bych se zeptat jestli existuje néjaky pripravek-doplnék stravy, ktery by mél
piiznivy vliv na svaly, ktery by zlepsil stav atrofovanych svalt? Co si myslite o
L-carnitinu v této indikaci?

Dékuiji

Odpovéd odbornika:

Dobry den, predevsim je dulezité udrzovat svaly v co nejlepsi formé fyzickym
cvi¢enim, idedIni je plavanf (ale pozor - je potieba vyvarovat se pietéZovénf a pre-
trénovanf, proto je vhodné poradit se o vhodném cvicenf s rehabilitacnim léka-
fem nebo fyzioterapeutem). JelikoZ svaly atrofuji diky poskozenf jejich nervového
zdsobenf, plsobeni pfimo na svaly asi nebude moc dc¢inné. Nicméné karnitin
by nemél uskodit. Jinak dieta, kterd by zlepsila stav, bohuzel neexistuje, kromé
nutnosti udrzZet télesnou hmotnost v rozumnych mezich, aby nebyly pretéZovany
nosné struktury ( hlavné klouby) a nedochdzelo k vétsim deformacim koncetin.

MUDr. Magdalena Z4kovs

rr, zdroj: www.ulekare.cz
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