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NaSe adresa:

Asociace muskularnich
dystrofikti v CR
Petyrkova 1953/24

148 00 Praha 414

Tel./ fax:
272933 777

Webova adresa:
www.amd-mda.cz

E-mail:
info@amd-mda.cz

Kancelar:

Petyrkova 1950/18 (suterén)

148 00 Praha 414

Ufedni hodiny:

pondéli  9:00 - 14:00

dtery  10:30-12:30
13:00 - 16:00

streda 9:00 - 15:00

Stvrtek  13:00 - 16:00

patek 9:00 - 15:00

Cislo konta:

Komeréni banka, Praha 4:

30333041/0100

asociaci nervosvalovych nemoci.

AMD je élenem Ceské rady
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Asociace muskularnich dystrofikdi v CR, ktera sdruzuje
postizené muskularni dystrofii (tzv. myopatii) a dalSimi
nervosvalovymi nemocemi, je celonarodni nevladni
neziskova organizace plsobici v Ceské republice.
Muskularni dystrofici patfi k nejtize postizenym, mnozi
jsou odkazani na pouzivani voziku a na pomoc jinych osob
se vSemi negativnimi dusledky, které z této skutecnosti
vyplyvaji.

Asociace muskularnich dystrofiki prosazuje specifické
zajmy a potfeby svych ¢lenu. Pofada rehabilitacné
vychovné kurzy, rekondi¢ni ozdravné pobyty, seminare,
Sachové turnaje atd. Spolupracuje se zdravotnickymi
institucemi a se zahraniénimi asociacemi obdobného
charakteru, které dnes existuji ve vétSiné zemi svéta jako
vyznamna soucast v boji proti nervosvalovym chorobam
a jejich nasledkim. Poskytuje téz socialné pravni
poradenstvi a jinou pomoc svym ¢lentim.

Dulezitou soucasti ¢€innosti Asociace muskularnich
dystrofikl je vydavani ¢lenského Gasopisu ZPRAVODAJ
AMD, ktery vychazi ¢tvrtletné a poskytuje informace
¢lenm jak z oblasti vlastni ¢innosti AMD, tak i z oblasti
Iékafské védy a vyzkumu nervosvalovych chorob.
Casopis pfinasi také novinky ze zahraniéi, jeZ souviseji
s nervosvalovymi nemocemi, a je zakladem pro vzajemnou
vyménu zku$enosti a nazorl postizenych.

Cilem AMD v CR je trvale sledovat a pomahat Fesit Sirokou
problematiku postizenych nervosvalovymi nemocemi
v€etné déti a mladeze. Tato €innost je finanéné znacné
nakladna a zavisi na podpofe vefejnosti.

V§em darcim a sponzoriim pfedem dékujeme!



UVODNI SLOVO

UVODNIi SLOVO

Vizeni Ctenadri,

vychdzi prvni Cislo Zpravodaje v tomto roce, v némz jsme se opét snazili prinést Vam co nejvice
uZite¢nych informaci. Minule jsem na tomto misté vyjddyil ndzor na situaci v péci o lidi s tézkym
postiZenim, ktefi nemaji potfebnou sit’ socidlnich sluZeb ve svém okoli, aby mohli Zit ve svém
pFirozeném prostiedi. Vase ohlasy na tuto problematiku mé jen utvrdily, Ze je to velky problém
pro nejednoho z Vis. Za tyto ohlasy dékuji, protoZe se p¥i jedndni se zdstupci riiznych instituci,
kteFi maji tuto problematiku na starosti, lépe vyjedndvd, kdyz nase argumenty miiZeme podporit
konkrétmimi pFipady. BohuZel se ziejmé v brzké dobé podstatné zmény nedockdme, ale alespori
se o tomto problému zacalo mluvit vice neZ dosud a titednici chdpou, Ze se v této oblasti musi
néco zménit. Jak jste jiz asi zaznamenali, doslo ke zvySeni pFispévku na péci ve tretim a ctvrtém
stupni. Je to jen prvni krok k tomu, aby se situace zacala zlepSovat. Posilejte ndm i naddle Vase
zkusenosti. Ke zjisténi toho, jaké jsou Vase nejcastéjsi problémy, mél prispét i prizkum, ktery
délaly nase socidlni pracovnice. VSem, kteri byli ochotni odpovidat, dékuji. Vysledek uverejnime
v nékterém z pristich vyddni Zpravodaje. RovnéZ bych se rdad zminil o setkdni clenti, o kterém
jsme informovali v minulém Cisle. Mdme jiZ konkrétni termin a pfiblizny program setkdni.
Oslovili jsme nékolik lékaril, ktefi maji k nasi problematice co Fici, a budou moci odpovédét na
Vase dotazy. Chceme toto setkdni pojmout neformdlné a jde spise o to, abychom se navzdjem
poznali a popovidali o spolecnych problémech. Pravé pii podobnych setkdnich se lidé casto
dozvédi, jak ten Ci onen Fesil néjakou situaci, a je tak inspiraci pro ostatni. Radi bychom, abyste
se také sezndmili s Cleny vyboru, které nékteri z Vs zndte spise jen ze stranek Zpravodaje.
To, Ze cas rychle utikd, dokazuje, Ze uz tu mdme opét upoutdvku na letosni rocnik MDA RIDE
tentokrdt jiZ s poradovym Cislem 11. Probéhne na Viclavském ndmésti v Praze, kde bude
PpFipraven zajimavy program s fadou zndmych osobnosti. Vice se dozvite ddle ve Zpravodaji.
Pro Vis je duleZité, Ze si muiZete stile Zddat o prispévek na jakoukoliv pomiicku, asistenta

nebo cokoliv, co souvisi s ulehcenim Vasi situace, jak v mobilité nebo obsluze. Rad bych také




upozornil na ¢lanek o multidisciplindrni péci ve Spojenych stdatech. Snad se jiz blizi doba, kdy
se i u nds tato péce zavede do praxe. Prdvé probihd pFiprava na vznik specializovaného centra
pro nervosvalovd onemocnéni v nemocnici Motol. DiileZité je, Ze se do tohoto projektu podarilo
zafadit i dospélé pacienty. Ze se clovék md neustdle zajimat o svoji diagnézu, dokazuje clanek
o novych moznostech klinickych studii v oblasti pletencovych dystrofii. Proto i vy, kteri stile jesté
nemdte stanovenou presnou diagnozu, nevihejte a obrat’te se na svého neurologa nebo na nds,

a my Vam pomiiZzeme toto vysetieni pripadné zprostiedkovat.

Vizeni CtendfFi, pieji Vam pFijemné Cteni a tésim se na osobni setkdni.

Zdenéek Janda
Predseda AMD

Vazeni c¢lenové, v minulém cisle:

Na strané 27 v informacich o vyhodach parkovaciho prikazu pro zdravotné
postizené je nespravné uvedeno, zZe drzitel priikazu ZTP nebo ZTP/P nebo
jeho osoba blizka musi byt majiteli vozidla. Toto neplati. Prikaz muze byt
pouzit v jakémkoli vozidle, ve kterém se drzitel pfepravuje. Totéz plati
u osvobozeni od dalni¢nich poplatkd.




DULEZITE KONTAKTY

DULEZITE KONTAKTY

Socialni poradenstvi vam poskytujeme v kancelari AMD:

Ufedni hodiny:

pondéli  9:00 - 14:00
utery 10:30 — 12:30, 13:00 - 16:00
streda 9:00 - 15:00
ctvrtek  13:00 - 16:00
patek 9:00 - 15:00

Tel.: 272933 777

Sociélni pracovnice: }

Mgr. Iveta Jelinkova, Bc. Nikola Stefanova
Se svymi dotazy se mlZete obracet

i pisemné na adresu kancelafe:

AMD v CR, Petyrkova 1953 148 00
PRAHA 4 - Chodov

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

Odborna pracovisté:

PRAHA

MUDr. Radim Mazanec, Ph.D.

Vedouci IékaF neuromuskularni
poradny FN Motol

V Uvalu 84, 150 06 Praha 5
Tel.: +420 224 436 866
E-mail: radim.mazanec@email.cz

Neurologicka klinika 1. LF UK a VFN
Centrum pro nervosvalova onemocnéni
Katefinska 30, 120 00 Praha 2

Tel.: +420 224 965 536

E-mail: n-s.poradna@volny.cz

MUDr. Martin Trefny
Zdravotni stfedisko

Hostinského 1536/7
155 00 Praha 13 - Stodlky

Tel.: +420 732 683 103
E-mail: mx.trefny@seznam.cz
www.spanekachrapani.cz

BRNO

MUDr. Stanislav Voharika, CSc., MBA
Zastupce prednosty Neurologické kliniky
pro LPP FN Brno

Jihlavska 20, 625 00 Brno

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

E-mail: svohanka@fnbrno.cz

Pfi objednavani na vySetfeni muaze dojit
k situaci, ze v nékterych pfipadech
bude konkrétni
natolik, ze budete pfesmeérovani na jiné.

pracovisté vytizeno

Pokud byste méli jakékoliv problémy
s objednanim, obratte se na naS$i
kancelar.




INFORMUJEME

Setkani élent

Srdeéné vas zveme a moc se té$ime na SETKANIi CLENU!

Kona se v patek 31. 5. 2019 v hotelu Clarion v Praze. Pfedbézné
planujeme pfednésky z lékafské a socidlni oblasti, povidani u kulatého stolu
a spolecensky vecCer. Vzhledem k programu, ktery se kona do pozdnich
hodin, je moznost pfespani v hotelu. Ubytovani a strava jsou pro cleny
zdarma. Ubytovani poskytujeme prfednostné mimoprazskym vzhledem
k omezenému poétu bezbariérovych pokojl. Prosime o vyplnéni pfihlasky
na druhé strané. Muzete ji zaslat poStou na nasi adresu nebo nascenovat
a poslat e-mailem. U¢inté tak, prosim, do konce dubna. Pouzit mlzete
také online pfihlaSku na adrese https://forms.gle/qHWxocveH8yC78rw9.




Prihlaska na Setkani élenu

1. osoba jméno a pfijmeni:

2. osoba jméno a pfijmeni:

3. osoba jméno a pfijmeni:

Potfebuji zajistit ubytovani: ANO

Potrebuiji zajistit bezbariérovy pokoj: ANO

Pouzivam kompenzaéni pomulcku (vypiSte vcetné pro vSchny osoby:

NE

NE

Potfebuiji pujcit zvedak: ANO

Napady ¢i jiné pfipominky:

NE

Dne: Podpis:




Pozvanka na 11. roénik MDA Ride

INFORMUJEME

Zveme vas na tradicni MDA Ride dne 22. 6. 2019 na Vaclavském namésti!

NECHTE SE NALAKAT NA SKVELY PROGRAM:

9:00 - 9:30

ZAHAJENI AKCE

Zacatek akce, pfivitani prvnich navstévnika
a rozhovory s osobnostmi.

9:30 - 10:15

KONCERT: STRAHOV

Prazska rockova kapela Strahov, ktera
hraje uz od roku 1993 klasicky rockandroll
i hard rock ze sedmdesatych let. Za tu
dobu odehrala vice nez 700 vystoupeni.
Od roku 2009 podporuje a stala se také
Tvari MDA RIDE.

10:30 - 11:00

KONCERT: DAVID DEVL

David Deyl je skladatel a zpévak
s mimofradnou barvou hlasu a sugestivnhim
podanim svych vlastnich pisni se silnou
melodickou linkou, kterou podtrhuje hrou
na klavir.

11:00 - 11:45

KONCERT: PETR VONDRACEK A LOKOMOTIVA
Jiz tradicné vam zahraje rock’n’rollova
kapela Lokomotiva. Petr Vondracek,
klavirista a frontman, je také Tvafi MDA




INFORMUJEME

RIDE. Skromné,
nasazenim, vzdavaji hold harmonickym
a melodickym postupim z let minulych.

nicméné s totalnim

11:45 -12:00

RADONICKY BABALET - KAZDY TANCI
Originalni tanecni vystoupeni jen pro
navstévniky MDA RIDE.

12:00 - 12:30

ZVLASTNI HOST: JITKA ZELENKOVA
Nezaménitelna a jedine€na zpévacka Jitka
Zelenkova, kterou neni mozné preslechnout,
bude zvlastnim hostem 11. MDA RIDE.

12:30 - 14:00
SLAVNOSTNI ZAHAJENI 11. MDA RIDE

14:00

START SPANILE JiZDY PRAHOU

Spolec¢na vyjizdka jezdcl na motocyklech
vSech znacek a velikosti, které se ucastni
lidé se svalovou dystrofii ve vozech naSich
partner(.

14:00 - 15:00

KONCERT: PROXIMITY

Kapelu Proximity jste jako jednu z mala
moznost  vidét

Ceskych kapel maéli

a slySet na festivalu Brutal Assault 2013.
Pfedvedou vam néco ze svych metalovych
balad.

15:00 - 15:30

SOUTEZ: NEJHEZCI MOTOCYKL 11. MDA RIDE
Tradi€ni soutéz o nejhez&i motocykl.
Nezapomen svoji krasku“ pfi pfijezdu
pfihlasit a ziskat zvlastni oznaceni, které
té opravriuje soutézit.

16:00 - 17:00

KONCERT: ABBACZ

Jedna z nejzajimavéjSich kapel soucasnosti,
ABBACZ, vam pfinasi vynikajici show
a nadcasové hity, které miluje cely svét.

17:00 - 18:00

KONCERT: WALDOVY MATUSKY

Pratelé pratel pisni Waldemara Matusky,
skupina  Waldovy  Matusky vznikla
puvodné jako dar nékolika pratel svym

prateldm na oslavu jejich svatebniho dne.

19:00 - 20:00

KONCERT - EDDIE STOILOW

Eddie Stoilow opét pfijedou zahrat pro
navstévniky MDA RIDE. Védéli jste, ze si
s nimi ob&as zabubnuje i Petr Cech?




INFORMUJEME

Pozadejte si o prispévek od MDA Ride na kompenzaéni pomucku

Radi bychom Vam pfipomnéli, Zze si mizete pozadat o pfispévek na
jakoukoliv pomucku, ktera je pro Vas nezbytna, a nehradi ji ani zdravotni
pojistovna ¢€i socialni odbor, nebo jen z&asti. Pfispivat budeme z fondu
MDA RIDE.

Muzete si pozadat i v pfipadé€, ze jste jiz v minulosti z tohoto fondu prispévek
obdrzeli. Formular si mizete stahnout na nasich strankach www.amd-mda.cz
nebo pozadejte e-mailem na info@amd-mda.cz. Zadost zasilejte co nejdfive.

IVEX».A
%Wv‘g
ZADOST O INDIVIDUALNI PRISPEVEK
MDA RIDE 2, 5., Zubatého 100330, 150 00 Praha §

2. Pozadovand vise prispivkn v Ké:

L. ZAKLADNI INFORMACE O ZADATELI

. Jméno a pFijmeni Zadatele:

3. Povinnd piilohy (bez vieeh téchto vvedenycl
k projednini — je tedy nutné dodat viechny uy Datum narozeni Zadatele:

a) vlastorueng podepsany souhlas sc 7pr

b) kopie ob&anskéha prikazu Zadatele a 7
(jste-li drzitelem),

¢} cenovii nabidka vytvofend na jméno 7
ifaktura apod. )

Jméno a prijmeni zikonnéhe zdstupee fe-li stanaven):

Datum narozeni zikonného zistupee:

sechny dokumenty mizete poslal elekron
*Viechay dok poslar elek

. Adresa trvalého bydliseé:

111. PROHLASENI O POSKYTNU

Prohlasuji, ¢ viechny vyse uvedené adaje a info
plispey uji Spolku MDA RIDE souhlas k
i spolku, 1. pro posouzeni divodi pfi roz
i smlouvy. Tento souhlas udéluji na nezt

Korespondentni adresa (je-li odliSing ad adresy ivalého bydiiié):

mobil (uvedte takové fele ke spajeni, na kiercm fste k zostizeni):

Misto: 4. E-mail fvyplite Citelné a zkonsralujte spravaost):

Datum:

Podpis zadatele: 5. Cislo iétu, na ktery cheete zaslat finanéni dar (v pripade kladnd viiizend Zadosiil

11. POPIS ZADOSTI A JEJi ZDUVODNENI
1. Uel vyuZiti pozadovaného prispevku (strucné a vwlizng popiste prod o prispévek Ziddte a o faky ip
pontiicky webo pomoci se jednds:




Co se méni pro osoby se zdravotnim postizenim v roce 2019

Od 1. ledna 2019 dochazi ke
zménam v fadé zakonl, které
se vyznamné dotykaji osob se

zdravotnim postizenim. Narodni rada
osob se zdravotnim postiZenim
CR zverfejnila na svém webu vycet
nejvyznamngéjSich zmén vstupujich
v platnost, které ziskala zejména
z webu MPSV CR.

Jedna se o tyto zmény:

Od 1. ledna 2019 se zvySuje zakladni
vyméra vSech dlchodl, a to ze
sou€asnych 9 % na 10 % primémé
mzdy (u dlchodd pfiznanych pred
1. 1. 2019 bude nalezet zvy3ena
zakladni vyméra od splatky duchodu
splatné v lednu 2019). Dojde tak ke
zvyseni Zivotni Urovné vSech pfijemcl
dichodd, protoze vSechny vyplacené
i nové pfiznané dachody budou
zvySeny o 1 % pradmérné mzdy, coz
se vyraznéji projevi u nizsich dlichodu,
u kterych zakladni vyméra tvofi vétsi
¢ast ddchodu. Zakladni vymeéra se
zvySuje 0 570 K& na 3 270 K&, procentni
vyméra zvySuje o 3,4 % procentni
vyméry, ktera nélezi ke dni, od néhoz
se procentni vyméra zvysuje.
Dilichody se tak zvysi v priméru o 900
korun. ZvySeni bezmala 3,5 milionu
vyplacenych diichodd provede Ceska
spréava socialniho zabezpe&eni (CSSZ)
automaticky, neni potfeba o né Zadat.
O zvySeni duchodu bude vSem

pFijemctim dichodu zaslano pisemné
oznameni.

Od lednové splatky 2019 se valorizuji
i vyplacené pfiplatky k ddichodu
pfiznané podle nafizeni vlady
¢. 622/2004 Sb., o poskytovani
pfiplatku k dichodu ke zmirnéni
nékterych  kfivd  zpusobenych
komunistickym rezimem, a pfiplatky
podle zakona ¢&. 357/2005 Sb.,
o ocenéni U€astnikl narodniho boje za
vznik a osvobozeni Ceskoslovenska
a nékterych pozlstalych po nich.
Tyto pfiplatky se zvysi o 34 %
celkové vyse pfiplatku.

Od 1. 1. 2019 dochazi ke zvySeni
procentni vyméry dlichodu o 1 000 K¢
u osob, které dosahly véku 85 let.
Jeho zamérem je zvysit Zivotni droven
téch osob, u kterych lIze jiz témér
s jistotou prepokladat, Ze jeji pfipadné
zvyseni si nemohou zabezpecdit samy,
napfiklad ani &asteCnym uplatnénim
na trhu prace (duchodcim, ktefi
dosahli 85 let véku pred 1. 1. 2019,
nalezi toto zvySeni procentni vyméry
od splatky dichodu splatné v lednu
2019). ZvySovani duchodd z divodu
dosazeni 85 let zajisti Ceska sprava
socialniho zabezpecleni, stejné jako
valorizaci ddachod(, bez Zzadosti.
Od 1. ledna 2019 se zvySuje minimalni
mzda, a to z 12 200 K& na 13 350 K¢&
za mésic. Minimalni hodinova mzda



vzroste ze 73,20 K& na 79,80 KE. Jedna
se o0 druhé nejvyrazngjSi nominalni
navySeni od zavedeni minimalni mzdy
v roce 1991.

zaruCené mzdy, a to o0 1150 az 2300 K&
mé&sicné. Nejnizsi urovné zarucené
mzdy jsou vydélkova minima platna
pro zaméstnance, jejichz mzdy nejsou
sjednany v kolektivnich smlouvach
a pro zameéstnance ve vefejnych
sluzbach a spravé a ve statni sluzbé,
jimzZ je za praci poskytovan plat.

Od 1. ledna 2019 se bude nejnizsi
uroven zaru€ené mzdy pohybovat
v rozmezi od 13 350 do 26 700 K¢&
mési¢né pro zaméstnance se
stanovenou tydenni pracovni dobou
v délce 40 hodin.

Od 1. ledna 2019 budou o 34 %
navySeny nahrady za ztratu na vydélku
po skonéeni pracovni neschopnosti
vzniklé pracovnim Urazem nebo nemoci
z povolani a nahrady nakladl na vyzivu
pozustalych.

Podle informaci ziskanych od pojiStoven,
které realizuji zakonné pojisténi
odpovédnosti za Skody pfi pracovnich
Urazech nebo nemoci z povolani,
pobird ndhrady za ztratu na vydélku
po skonCeni pracovni neschopnosti
cca 12 750 poSkozenych. Nahrady
nakladd na vyzivu pozustalych jsou
vyplaceny cca 470 pozUstalym.

Od 1. ledna 2019 se u OSVC méni
splatnost zaloh na diichodové pojisténi

a pojistného na nemocenské pojisténi.
Dosud musela OSVC zaplatit zalohu
a pojistné ve Ihité 20 dnu nasledujiciho
kalendafniho mésice; pfi jejim
nedodrzeni musela platit z dluhu na
zalohach penale. Pfi nezaplaceni
pojistného v této 20denni lhaté ji
nemocenské pojisténi zaniklo. Musela
se znovu pfihlasit, pokud si prala byt
nadale nemocensky pojisténa; narok na
nemocenske ji vznikl az po 3 mésicich
trvani ucasti na nemocenském
pojisténi. Nové od 1. ledna 2019 Cini
IhGta pro zaplaceni zaloh a pojistného
cely mésic, na ktery se zaloha Cdi
pojistné plati a dluznou zalohu na
ddchodové pojisténi a dluzné pojistné
na nemocenské pojisténi mize OSVC
doplatit jesté do konce dalSiho mésice
bez sankce (bez penalizace nebo bez
ukon&eni nemocenského pojisténi).
OSVC dosud muze pozadat Okresni
(v Praze Prazskou, v Brné Méstskou)
spravu socialniho zabezpeceni pouze
o snizeni zaloh na dichodové
pojisténi. Od roku 2019 muze OSVC,
ktera vykonava vedlejSi samostatnou
vydéle¢nou &innost, poZadat i o zruSeni
povinnosti platit zalohy. Bude
ji vyhovéno, pokud dosahuje tak
malych pfijmud, Ze lze predpokladat,
Ze nebude povinna za tento rok platit
pojistné na dichodové pojisténi. Jiz
zaplacené zalohy za mésice tohoto
roku ji budou vraceny.

Zdroj: NRZP CR



Socialnich sluzeb je nedostatek. Bez podpory pecujicich rodin

by systém zkolaboval

Lidé pecujici o blizké &eli mnoha
obtizim, maiji nizSi pfijmy, problémy
se zdravim a zamé&stnanim a narazi
na nekoordinovany systém pomoci.
.otat by si mél ujasnit, jakou roli
oCekava od pecujicich, a pfijmout
komplexni  plan jejich  podpory.
Stejné postupovaly zemé, které
jsou v podpofe pecujicich nejdéale,”
uvadi Petr Wija, predseda Ceské
spolecnosti pro gerontologii, z.s.,
ktera v Praze 11. prosince usporadala
mezinarodni konferenci k podpofe
pecujicich a senioru.

Konference ukazala, ze Ceska
republika se muize v zahranici
ledas&im inspirovat.

,Napfiklad ve Velké Britanii maji
pecujici osoby narok na posouzeni
svych potieb, a socialni a zdravotni
sluzby jsou tam Iépe integrovany.
Ve Svédsku pak peéujicim pomaha
koordinator, ktery poradi, jaké sluzby
mohou pecujici vyuzit a provede je
systémem péce,” fika Petr Wija.

Konference se konala diky financ¢ni
podpore Ministerstva prace a socialnich
véci v ramci projektu ,Pfenos
a vyména dobré praxe ze zahranici

v oblasti obhajoby zajmG a prav
seniorll a pecujicich osob®.

Pocet pecujicich osob azaméstnancu
bude rist

V EU dnes Zije vice nez 80 milionu lidi
s postizenim. Do roku 2020 by se mél
jejich pocet zvysit az na 120 miliona.
Podle prizkumu Fondu dalSiho
vzdélavani (FDV) z jara lofiského
roku poskytuje v Cesku kazdodenni
intenzivni pécdi nékomu blizkému
zhruba 400 tisic osob.

Podle Udaja MPSV vyuzivaly v roce
2017 péci blizké osoby témeérF Ctyfi
pétiny pfijemcu pFispévku na péci
(78 %), tj. téméf 277 tisic osob,
pobytové sluzby zhruba pétina (20 %,
témér 70 tisic) a terénni & ambulantni
sluzby jen 8 % z nich (necelych
29 tisic).

LVice nez Ctyfi z péti pecujicich
0 osobu s prispévkem na péci tvori
jejich déti, partnefi nebo rodiCe,
tedy nejblizSi osoby,” fika Petr Wija
(viz tabulka nize). Péc&i v roce 2017
poskytovaly také vice nez 4 tisice
asistentl socialni péce.
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Prijemci prispévku na péci podle vztahu k pecujici osobé v roce 2017

ManZzel(ka) | Rodi¢ | Snacha [ Vnuk | Sourozenec | Asistent | Ostatni | Celkem
(zet) | (vnucka) socialni péce

119522 56220 55954 8872

43 % 20 % 20 % 3%

Zdroj dat: MPSV, viastni vypocet

8221

3%

8147 4227 19862 281025

3% 2% 7% 100 %

Ostatni = prarodic, tchyné (tchan), ,jina blizka osoba*“ a ,jina fyzicka osoba*“

Podle senatorky Sarky Jelinkové
(KDU-CSL), ktera nedavno v Senatu
usporadala kulaty stil ,Neformalni
pedujici v CR*, nedostavaji lidé, ktefi
se rozhodnou pelovat o své blizké
doma, dostate¢nou podporu od statu
¢i obci.

.Pecujici potfebuji v prabéhu i po
ukoncéeni péce jistotu, tedy pravni
ukotveni svého postaveni, a z toho
plynouci dal8i systémova opatfeni,*
dodava prfedsedkyné Unie
pecujicich, z.s. Zdenka Michalkova.

Podle vyzkumu FD si dveé tfetiny (66 %)
respondentd mysli, ze by péce
o0 blizké méla probihat v domacim
prostfedi. SoucCasné vétSina lidi
povaZzuje domaci péci za vefejny,
nikoliv soukromy problém.

.Celkem 85 % populace zastava
nazor, ze by se tématu méli vénovat
Cesti zakonodarci a 84 % osob
schvaluje  vynakladani  vefejnych

financi ve prospéch domaci péce,”
fika Jindra Dienstbierova z FDV.

Pfestoze podpora domaci pécdi je
vysoka, informovanost o0 moznostech
podpory takové péce je nizka.

.Celkem 45 % dotazanych nebylo
schopno jmenovat zadnou podplrnou
sluzbu, 36 % osob nevi, na jakou
instituci se mohou obratit a 58 %
nezna dokonce ani jeden typ zakonné
podpory pfi pédi,“ uvedla Hana
Geissler z FDV.

Podminky poskytovani
odlehéovacich  sluzeb nejsou
pro poskytovatele atraktivni

.Lodle analyz je nejvhodnéjSim
modelem zajisténi intenzivn&jsi péce
tzv. kombinovana péce,” uvadi Jifi
Horecky, prezident European Ageing
Network a Asociace poskytovatell
socialnich sluzeb CR.

pro

®



.10 V praxi pfredstavuje zajisténi
péce rodinnymi pfislusniky, avSak
za vyuziti terénnich, ambulantnich
a respitnich sluzeb tak, aby pecujici
osoba nemusela opustit trh prace
a zaroven nebyla ohrozena extrémni
fyzickou a psychickou zatézi,“ dodava
Jifi Horecky.

Podle feditelky Ceské alzheimerovské
spoleCnosti, 0.p.s. Martiny Matlové je
v Cesku respitnich sluzeb nedostatek.
Mnoho poskytovatelt navic pfipousti,
7e kratkodoba péCe o Clovéka
s demenci je pro jejich provoz prilis
naroc¢na. Situaci podle ni neulehcéuje
ani vysoka administrativni naro¢nost
této sluzby.

Pokud jde o dopad poskytovani
dlouhodobé péce, pecujici osoby by
podle Vaclava Krasy mély mit zaruen
standardni starobni dlchod, ktery
by se odvijel od prdmérného pfijmu
pracovnik( v socidlnich sluzbach.

Dlouhodobé oSetfovné vyuziva
minimum pecujicich. Piekazkou je
mimo jiné podminka hospitalizace
Rada pedujicich se snazi skloubit pégi
se zaméstnanim. Podle Pavla Sterna
z aliance Byznys pro spolecnost,
ktera pilotné realizuje projekt pro
pecCujici zaméstnance ,Staram se
a pracuji“, by mél stat koncepcéné
zakotvit sladovani prace a péc€e a vice

podpofit zaméstnavatele pomahajici
pecujicim zaméstnancum.

Situaci by mohla usnadnit i nova
evropska smérnice o rovnovaze mezi
pracovnim a soukromym Zivotem
rodicl a pecujicich osob, ktera je
v zavéreéné fazi projednavani, uvadi
europoslankyné Olga Sehnalova.

Zaméstnavatelé mohou
umoznit pecujicim zaméstnancim
Cerpat dlouhodobé oSetfovné.
V prvnich péti mésicich roku 2018
véak Ceska sprava socialniho
zabezpecéeni vyplatila pouze 1729
téchto davek nemocenského pojisténi.
Jednim z problematickych bodl je
podle pfedsedy NRZP CR Vaclava
Krasy podminka hospitalizace, kterou
je navic mozné obejit ucelovou
hospitalizaci.

jiz dnes

Ministerstvo prace a socialnich
véci moznost zmény podminek pro
narok na Cerpani dlouhodobého
oSetfovného pripousti. Podle
vedouciho oddéleni nemocenského
a urazového pojisténi MPSV Tomase
Hejkala je nicméné nejprve zapotiebi
ziskat vice zkuSenosti s poskytovanim
této davky a zahdjit diskusi o jejich
moznych Upravach.

Petr Wija
Zdroj: Helpnet



Jak se pro duchod zapocitava doba péce

Péce o nade nejblizsi je ¢innost nepochybné velmi dilezZita a potfebna. Lidé si
mohou klast otazku, jaky dopad budou mit ta Zivotni obdobi, kdy misto prace
pecovali i pecuji o déti, rodice nebo jiné handicapované rodinné prislusniky, na
Jejich budouci dichod. V jakych pfipadech a za jakych podminek se doba péce
pro néarok na dichod a jeho vys$i zapocita? Vysvétluje Ceska spréva sociélniho

zabezped&eni (CSSZ).

Péce o déti

Doba péce o dité, po kterou Clovék
osobné pecuje o dité ve véku
do Ctyf let, je z pohledu zakona
o duchodovém pojisténi nahradni
dobou pojisténi. Pro starobni
(ale i invalidni ¢i pozlstalostni)
dichod se =zapoéitava v plném
rozsahu, tzn. obdobné, jako by Slo
o0 odpracovanou dobu, prestoze
bé&hem ni nebylo placeno pojistné
na dichodové pojisténi. Dobu péce
o dité lze zapocCitat nejen Zenam,
ale i muzdm. Plati vSak, ze tutéz
dobu péce nelze zapoditat soucasné
vice osobam. V pfipadech, kdy
o dité pelovalo vice osob najednou,
zapocdte se doba péce té osobé, ktera
pecCovala v nejvétsim rozsahu.

Dobu péce o vice déti ve véku
do 4 let (napf. o dvojcata €i trojcata)
Ize zapocitat pouze jednou. Pokud
se napf. 4 déti narodily vzdy
s odstupem kratsim &ty let a Zzena
s nimi byla celkem 15 let doma,

zapocita se ji pro diichod doba péce
od narozeni prvniho ditéte do &tyf let
véku toho nejmladsiho.

Doba péfe o dité do 4 let se
prokazuje az pfi podavani Zadosti
o duchod, a to rodnym listem ditéte
(Gi jinym dokladem prokazujicim
vztah k ditéti) a Cestnym prohlasenim
0 dobé a rozsahu péce. Pro toto
prohlaseni existuje
ktery Zadatel
obdrzi na okresni spravé socialniho

zabezpeceni (OSSZ).

specialni

tiskopis, o dlchod

V situaci, kdy se matka &i otec
rozhodne zlstat s ditétem doma
déle nez do 4 let véku, Ize doporucit,
aby rodi€ zvazil moznost pfihlasit
se k dobrovolnému dichodovému
pojisténi. Tim si zajisti, ze i delSi doba
péce bude v budoucnu zapocitana do
doby potfebné pro dichod.



Péce o osoby zavislé na pomoci druhé osoby

Péce o osoby, které jsou pro svij
nepfiznivy zdravotni stav zavislé na
pomoci druhé osoby, je také nahradni
dobou pojisténi a zapoditava se pro
dlchod. Musi se vSak jednat o dobu
osobni pée o osobu mladsi 10 let
zavislou na pomoci druhé osoby
v |. stupni zavislosti (lehka zavislost)
a o dobu osobni péfe o osobu
jakéhokoliv véku, kterd je zavisla
na pomoci druhé osoby ve Il., Il
nebo IV. stupni zavislosti (stfedné
téZzka, té&zka a uplnd zavislost).
Osoba poskytujici pééi a osoba
uznana v prislusném stupni zavislosti
spolu musi zit v domacnosti — tato
podminka neni vyzadovana u péce
o0 osoby blizké a od 1. 9. 2018 téz
u asistenta socialni péce podle
§ 83 odst. 1 zakona €. 108/2006 Sb.
V obdobi pfed 1. 1. 2007 se za
nahradni dobu pojisténi povaZuje
péfe o osobu v rdzném stupni
bezmocnosti nebo o dité dlouhodobé
téZce zdravotné postizené vyzadujici
mimoradnou pédi.

Doba takové péce se pro ucely
naroku na ddchod hodnoti pinég, tedy
obdobné jako napf. doba zaméstnani
(to znamena, Ze se nijak nekrati
- napf. pokud doba péce trvala
5 rokU, zapocita se pro dichod celych
5 rokl). Pro vypocet dichodu je pak
doba péce tzv. dobou vylouéenou,

CO0Z znamena, Ze pfi stanoveni vyse
dlchodu se pocet dnl vylouéenych
dob ode€ita od celkového poctu
dnd, na ktery se rozpocitava pramér
vydélkl. To ma pozitivni vyznam
v tom, Ze pfi vypocétu nebude pfijem
dosazeny pfed timto obdobim a po
ném kvlli obdobi bez vydélkd tzv.
,fozmélnén“. Pro pfipady, kdy doba
péce o osobu zavislou trvala aspor
15 let, stanovi zakon o dichodovém
pojisténi navic specificky zpusob
vypocltu. Dojde ke dvojimu vypoctu
procentni vyméry dichodu, a to tak,
ze doba péle se bude povazovat
bud za dobu vylou€enou, nebo za
dobu pojisténi s pfijmy odpovidajicimi
¢astkam vyplaceného pfispévku na
péci. Plati zdsada, Ze pelujici osobé
bude pfiznana vyse dlachodu, ktera je
pro ni vyhodnéjsi.

Aby bylo mozné uvedenou dobu
pée o zavislou osobu zapoditat
do dlichodu, je tfeba ji prokazat
rozhodnutim OSSZ, které pifi
dichodovém Fizeni slouzi jako doklad
o tom, jak dlouho a v jakém rozsahu
péce trvala. Pozadat o vydani tohoto
rozhodnuti Ize kdykoliv po skon&eni
pée (podminka, Ze navrh musi
byt podan nejpozdéji do dvou let
po skonceni péce, od unora 2018
jiz neplati). Pokud pecujici osoba
vykonava péci i v dobé, kdy podava



zadost o duchod, pozada soucasné
i o vydani rozhodnuti o dobé péce.
Pokud se na péci o osobu zavislou
podilelo vice osob, zapocte se tato
péce jako nahradni doba pojisténi jen
té osobé, ktera peCovala v nejvétsim
rozsahu.

K zadosti o vydani tohoto rozhodnuti
pfedklada pecujici osoba kromé
dokladl totoznosti zejména potvrzeni
krajské pobocky Utadu prace o vzniku
stupné zavislosti a o dobé poskytovani

pfispévku na péci o zavislou osobu
a také popis prabéhu vykonavané
péce. Vztah k osobé&, o kterou je
nebo bylo peCovano, se prokazuje
napf. rodnymi nebo oddacimi listy,
z nichz vyplyva vzajemna pfibuznost.
V pfipadech, kdy se nejedna o blizkou
osobu, je tfeba prokazat spoleénou
domacnost s opecovavanou osobou
Cestnym prohlasenim. Pokud osoba,
0 niz bylo pefovano, zemfela,
predklada se umrtni list.

Tabulka: Pocet vydanych rozhodnuti o dobé péée o osobu zavislou

v obdobi let 2012-2018

Rok 2012 2013 2014

Pocet 5070 5508 5487

2015 2016 2017 2018

6392 6 226 6 444 6028

Osetiovani déti ¢i dospélych osob, pfi némz nalezi oSetfovné nebo

dlouhodobé oSetrovné

Doba, po kterou se lidem vyplaci
oSetfovné nebo dlouhodobé osetfovné
(obé davky z titulu nemocenského
pojisténi), je dobou dlchodového
pojisténi, tedy je pro dachod
automaticky zapocitana. Soucasné je
pro vypocet dlichodu tzv. vylouéenou
dobou, coz znamena, Ze nema
negativni dopad na stanoveni tzv.
vyméfovaciho zakladu, tedy cCastky,
Z niz je vypocitavan budouci dtchod.

Jednodude vysvétleno: tyto doby,
v nichZz ¢&lovék nemél vydélek, se
nezahrnou do obdobi, za které se
rozpocitava uhrn pfijmG, a proto
nesnizi (takzvané nerozmélni) pramér
vydélkl pro vypocet diichodu.

Zaméstnavatel vykazuje zaméstnanci
tato obdobi do evidenéniho listu
dlichodového pojisténi, eviduje je
také pfislusna OSSZ, ktera davky



pfi oSetfovani vyplaci. Zadatel o BIiz$i informace o zapodtu dob péde
dlchod tedy nemusi tuto skute€nost a konzultace v konkrétni situaci
prokazovat, CSSZ je méa k dispozici poskytnou odbornici na OSSZ.

a pfi vypoctu ddchodu je automaticky

zohledni.

VYSVETLENi POJMU:

Nahradni doba pojisténi — nahradni doba pojisténi je zivotni obdobi,
v némz Clovék sice neodvadi pojistné na dichodové poijisténi, ale presto
se mu zapocitava pro dichod. Podminkou pro zapodéteni nahradni doby
pojisténi je, aby byla ziskana na uzemi CR a aby poji$ténec v priib&hu
Zivota ziskal aspon jeden rok pojisténi.

Vylouéena doba — vylouéenymi dobami jsou doby, po které trvala
tzv. socialni udalost bez vydélku, napf. pravé doba péce o dité do &tyf
let véku, doba péce o zavislou osobu, dale také doba docasné pracovni
neschopnosti a pobirdni davek nemocenského pojisténi, doba pobirani
invalidniho diichodu pro invaliditu tfetiho stupné. Vyznam vylou¢enych dob
spociva v tom, ze pfi stanoveni vyse dichodu se pocet dnl vyloucenych
dob odecita od celkového poc¢tu dnli, na ktery se rozpocitava primer
vydélka. Tim se docili toho, Ze pfi vypoctu pfijem dosazeny pred timto
obdobim a po ném, nebude takzvané rozmélfiovan. Vyloucené doby tedy
maiji na vysi ddchodu pozitivni dopad.

Osoba blizka — blizkou osobou je v zasadé rodinny pfrislusnik. Zakon
o duchodovém pojisténi vymezuje, ze jde o manzela nebo manzelku,
pfibuzného v fadé pfimé, dité vlastni, osvojené nebo dité pfevzaté do
trvalé péce nahrazujici péci rodicu, dale o sourozence, zeté, snachu nebo
manzela rodic¢e, a to kteréhokoli z manzel(.

Domacnost — domacnost tvofi fyzické osoby, které spolu trvale ziji
a spole¢né uhrazuji naklady na své potieby.

Zdroj:
Ceské sprava socialniho zabezpedeni



Prispévek na péci 2019. Od dubna vyss

SOCIALNi PROBLEMATIKA

—

PFispévek na péci stoupne v pribéhu
letoSniho roku o Ctyfi a Sest tisic
korun. Zvy8eni se ale netyka vSech.
Kdo pfesné na davku dosahne
a jak na zadost o pfispévek na péci?
Penize.cz pfinaSeji pfehled pravidel
platnych pro rok 2019.

Prispévek na péci pomaha lidem,
ktefi kvlli nemoci, vaznému Urazu
nebo vysokému véku nezvladaji

pro zdravého bézné cCinnosti. Plati,
Ze narok na davku ma vyhradné
osoba, ktera péci druhych potfebuije.
Z prispévku si pak mize hradit sluzby
asistentd socialni péce, pomoc rodiny

a blizkych, pécli registrovaného
poskytovatele socialnich sluzeb nebo
treba  lGzkového  zdravotnického
zafizeni hospicového typu. Ufad
prace pfitom muze kontrolovat, jak
Clovék s davkou naklada.

Kolik pfesné Ufady na davce vyplati,
zavisi na takzvaném stupni zavislosti.
Ty jsou celkem Ctyfi, osoby ve tfetim
a Ctvrtém stupni pfitom letos ceka
zvy8eni davky. Kolik pfesné stat pfida
a jaké podminky se musi pro pfiznani
pfispévku na péci splnit, shrneme
na nasledujicich Fadcich.
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Zvladnuti deseti zakladnich zivotnich potreb

Pfispévek na pédi ufady pfiznaji,
pokud nepfiznivy zdravotni
trva minimalné rok nebo se bé&hem
jednoho roku nepfedpoklada jeho
ZlepSeni. Samotny proces pfiznani
davky vypada nasledovné:
na zakladé vaSi Zadosti

Ufad prace socialni Setfeni,
béhem kterého posoudi, kolik
z deseti zakladnich Zzivotnich potfeb

stav

provede

Co by mél ¢lovék sam zvladnout

ZIVOTNi POTREBA

zvladnete bez asistence druhych.
Socialni Setfeni se provadi
bud v misté bydlisté, nebo
ve zdravotnickém zafizeni (u lidi
hospitalizovanych déle jak Sedesat
dni).

Pod kazdou z Zivotnich potfeb spada
nékolik Ukonl. Kdyz nezvladnete
tfeba jen jeden ukon, povaZuje se
zivotni potfeba za nezvladnutou.

Mobilita

Orientace

Komunikace

komunikacni prostiedky.

Vstavani a usedani, zaujimat a ménit polohy, stoj, pohybovat se chizi krok
za krokem v dosahu alespori 200 metr(, otevirat a zavirat dvefe, chizi po
schodech (nahoru i doll) v rozsahu jednoho patra, nastupovat a vystupovat
z dopravnich prostfedk( véetné bariérovych, a pouzivat je.

Poznavat a rozeznavat zrakem a sluchem, mit pfiméfené duSevni
kompetence, orientovat se osobou, ¢asem a mistem, orientovat se
v pfirozeném socialnim prostfedi, orientovat se v obvyklych situacich
a pfimérené v nich reagovat.

Vlyjadfovat se srozumitelné mluvenou fec¢i a dorozumét se jejim
prostrednictvim s jinymi osobami v rozsahu bézné slovni zasoby odpovidajici
véku a socialnimu postaveni, chapat obsah pfijimanych a sd&lovanych zpray,
vytvaret rukou psanou kratkou zpravu, porozumét vSeobecné pouzivanym
zakladnim obrazovym symbolim a zvukovym signalim, pouzivat bézné

()



Stravovani

Oblékani

a obouvani

Télesna
hygiena

Vykon
fyziologické
potieby

Péce
0 zdravi

Osobni
aktivity

Péce
0 domacnost

SOCIALNi PROBLEMATIKA

Viybrat si ke konzumaci hotovy napoj a potraviny, nalit napoj, rozdélit stravu
na mensi kousky a naservirovat ji, najist se a napit, dodrzovat stanoveny dietni
rezim, konzumovat stravu v obvyklém dennim rezimu, pfemistit napoj a stravu
na misto konzumace.

Viybrat si oble€eni a obuti pfiméfené okolnostem, rozeznat rub a lic obleGeni
a spravné je vrstvit, oblékat a obouvat se, svlékat a zouvat se, manipulovat
s oble¢enim v souvislosti s dennim rezimem.

Pouzit hygienické zarizeni, dodrzovat télesnou hygienu, myt a osuSovat
si jednotlivé &asti téla, provadét celkovou hygienu, Eesat se, provadét
Ustni hygienu, holit se.

V¢as pouzivat WC, zaujmout vhodnou polohu, vyprazdnit se, provést ocistu,
pouzivat hygienické pomucky.

DodrZovat stanoveny lé€ebny reZim, provadét stanovené preventivni, lé¢ebné
a lécebné rehabilitaéni a oSetfovatelské postupy a opatfeni a pouzivat
k tomu potfebné léky nebo pomlcky, rozpoznat zdravotni problém
a v pfipadé potieby vyhledat nebo pfivolat pomoc.

Navazovat kontakty a vztahy s jinymi osobami, pldnovat a uspofadat osobni
aktivity, styk se spoleGenskym prostfedim, stanovit si a dodrzet denni
program, vykonavat aktivity obvyklé véku a prostfedi, napfiklad vzdélavani,
zameéstnani, volno¢asové aktivity, vyfizovat své zalezitosti.

Nakladat s vlastnimi penézi v ramci osobnich pfijmd a pfijmu
domécnosti, manipulovat s pfedméty denni potfeby, obstarat si
bézny nakup, ovladat bézné domaci spotfebice, uvafit si jednoduché
teplé jidlo a napoj, vykonavat bézné doméaci prace, nakladat
s pradlem, myt nadobi, obsluhovat topeni, udrzovat poradek. (Tahle zivotni
potfeba se neposuzuje u osob mladSich 18 let, namisto toho se porovnava
rozsah, intenzita a naro€nost péce, kterou je potfeba vénovat zdravému ditéti
a ditéti, které vyzaduje pédci.)

©



SOCIALNi PROBLEMATIKA

Setfenim ohledné zvladnuti Zivotnich
potfeb ov§em prace ufadu nekondéi.
Vysledky socidlniho Setfeni se
predaji posudkovému Iékafi Ceské
spravy  socialniho  zabezpeceni,
ktery s pfihlédnutim k vasi zdravotni
dokumentaci rozhodne o stupni
zavislosti. Zdravotni dokumentaci si
posudkovy |ékaf vyzada od lékare

Zvyseni prispévku ve dvou vinach

praktického. Je vhodné si proto ovéfit,
zda ma vas prakticky IékaF k dispozici
vSechny néalezy a zpravy odbornych
lékary.

Posudkovy |ékaf doruci vSechny
dokumenty zpatky na ufad prace,
ktery také vyda konecné rozhodnuti
o pfiznani davky.

Pokud je vaS$i Zzadosti vyhovéno, za¢ne vam pfispévek na péci chodit kazdy
mésic — na ucet v bance nebo slozenkou. O konkrétni vysi pfispévku rozhodne
stupen zavislosti (ty jsou celkem Ctyfi) a také vas vék.

Stupen zavislosti

Nezvladnuté
Zivotni poteby

|. (lehka zavislost) 3

II. (stfedné téZka zavislost) 4 nebo 5
I1l. (tézka zavislost) 6 nebo 7
IV. (Uplna zavislost) 8 nebo 9

Castky uvedené v tabulce jsou ovéem
platné jen do posledniho bfezna.
Senatofi pfed Casem schvalili novelu
zakona o socidlnich sluzbach, ktera
zveda pfispévek na pécli pro osoby
ve tfetim a &tvrtém stupni zavislosti,

Osoby mladsi 18 let Osoby starSi 18 let

Mésicni vySe | Nezvladnuté | Mésicni vySe
pfispévku | zivotni potfeby | pfispévku
3300 K¢ 3 nebo 4 880 K¢
6600 K¢ 5 nebo 6 4400 K¢
9900 K¢ 7 nebo 8 8800 K¢
13200 K¢ 9 nebo 10 13 200 K¢

které nevyuzivaji pobytové socialni
sluzby. V praxi si tedy pfilepSi nemocni
a nemohouci, o které se staraji
blizci a rodina nebo za nimi domu
dochazi asistent péce & pracovnik
terénni sluzby.

@



potfeba podavat Zadost.

Od 1. dubna 2019 stoupne pfispévek na péci pro ¢tvrty stupen

zavislosti na 19 200 korun.

Od 1. cervence 2019 stoupne prispévek na péci pro treti stupen

zavislosti na:

* 13 900 korun pro osoby mladsi 18 let
* 12 800 korun pro osoby starsi 18 let

S uvedenou zménou odpada moznost pozadat o dva tisice korun navic pro
nezaopatrené dité ve véku Ctyf az sedmilet ve lll. a IV. stupni zavislosti. Na dalSi
dva tisice korun tak dosahnou pouze rodi¢e déti mladSich osmnacti let, pokud
je jejich pfijem (a pfijem spole&né posuzovanych osob) niz8i nez dvojnasobek

zivotniho minima.

Jak na zadost a odvolani?

Zaddost o davku se podava na
kontaktnim pracovisti Ufadu
prace. Podani se neobejde bez
Zadosti o prispédvek na pédi
a Oznameni o poskytovateli pomoci
— prostfednictvim formulafe oznamite,
zda vam bude péc&i zajiStovat osoba
blizka, poskytovatel socialnich sluzeb
nebo tfeba asistent socialni péce.
Plati, ze pecCovatele smite v pribéhu
gerpani prispévku ménit. Uradu
prace to vSak musite do osmi dni
od zmény oznamit.

Poté, co zadost podate, probéhne
socialni Setfeni, urceni stupné

zavislosti posudkovym lékafrem CSSZ




SOCIALNi PROBLEMATIKA

a vydani rozhodnuti, které je opét na
Ufadu prace. Cely proces pfiznani
davky tak mize trvat nékolik mésicu.
Pokud ale Ufednici vaSi zadost
schvali, vyplati pFispévek zpétné
za dobu, kdy jste o néj zazadali.

Jestlize se Casem zdravotni stav
zhorSi, mlzete pozadat o zvySeni
pfispévku. K tomu slouzi tiskopis
Navrh na zménu vySe pfiznaného
pfispévku na péci. Nasledovat
bude dalSi Setfeni ufadu prace
a vypracovani nového posudku.

Kdyz vam ufad pfFispévek na péci
nepfizna nebo rozhodne o nizSim

stupni zavislosti, muzete se do
15 dnd od vydani rozhodnuti
odvolat. Odvolani feSi Ministerstvo
prace a socialnich véci, podava
se prostiednictvim Ufadu prace.
V odvolani uvedte, s ¢im konkrétné
nesouhlasite. Vyzadat si mulzete
i osobni setkani u jednani odvolaci
posudkové komise. Kdo nebude
souhlasit ani s verdiktem ministerstva
prace, muze do dvou mésicu podat
Zalobu ke krajskému soudu. Rizeni je
osvobozené od spravnich poplatkd.
DalSi moznosti je znovu podat Zadost
o pfiznani pfispévku na ufadu prace.

Prispévek na péci: Kolik lidi ho bere?

NejCastéji Cerpaji pfispévek seniofi ve véku 80 az 89 let — primérny meésicni
poclet vyplacenych davek déla v jejich pfipadé necelych 110 tisic (posledni
dostupné udaje za rok 2017).

Prispévek
na péci
(Udaje za leden
daného roku)

Pocet

offieme 356900 354900 337800 335900 323100 311400 308300

21381 20914 17963  1740,7 15826  1586,2  1446,9
Viydaje milionu  milionu  milionu  milionu  milionu  milionu  milionu
Ke Ké Ke Ké Ké Ké Ké

Zdroj: internet
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Tymova péce

Muiltidisciplinarni péce zlepSuje kvalitu Zivota osobam s nervosvalovym
onemocnénim.

Brendan je zvidavy, sedmilety chlapec
se zafivyma o€ima a zivym usmévem,
ktery miluje zabavu. Ve véku
23 mésicu mu byla diagnostikovana
Duchennova muskularni dystrofie.
Jeho matka Colleen Labbadiaova
popisuje diagn6ézu jako progresivni
a zavaznou, ale dodava, ze to ma
i svou svétlou stranku: ,Brendan

je sledovan ve specializovaném
centru pro nervosvalova onemocnéni
v détské nemocnici Nemours
v Orlandu. Jsme tady velmi spokojeni,
pomahaji nam vse zvladnout.”

Nic v Zivoté lidi s nervosvalovym
onemocnénim neni snadné ani
pohodIné. Vyrovnat se s postupnym
ochabovanim svalstva, stejné

®
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Brendan Labbadia ve specializovaném centru v détské nemocnici Nemours

jako s fadou dalSich souvisejicich
komplikaci, vyZzaduje pomoc rtiznych
specialistd.

O Brendanovo zdravi se stard
neurolog, fyzioterapeut, ergoterapeut,
kardiolog, ortoped, endokrinolog
a nutriéni poradce. Tito profesionalové
pracuji jako tym, aby Brendanovi

poskytli komplexni multidisciplinarni
péci.

Specializované centrum v Nemours
je jednim z vice nez 150 center
napfi¢ Spojenymi staty a Portorikem,
ktera  poskytuji  multidisciplinarni
péci jednotlivcim s nervosvalovym
onemocnénim.

CO JE TO MULTIDISCIPLINARNI PECE?

Multidisciplinarni  péCe  soustredi
na jedno misto kvalifikované
profesionaly z rGznych oborl, aby
byla péCe koordinovana a zaméfena
na pacienta. Nedavna studie ukazala,
ze toto je zlaty standard v pédi
o jedince s chronickymi komplexnimi
zdravotnimi problémy.

Americka MDA plné zaruluje, ze sit
specializovanych center MDA tento
multidisciplinarni  pfistup poskytuje.
Centra tvofi silné zdravotnické tymy,
ale nejsou to pouze lékafi. Jsou zde
zaméstnani také socialni pracovnici,
fyzioterapeuti a koordinatofi

specializovanych center (vice v Casti

Prehled specialist).
V tomto ramci se slozeni tymu
specialistt  méni na  zakladé

zdravotniho stavu a véku pacienta,
o kterého pecuji. Stejné tak ne
vSechna centra funguji stejnym
zplisobem. V nékterych je pacient
pfi kazdé navstévé vySetfen vsemi
specialisty, zatimco jinde vedouci
Iékaf doporuli frekvenci navstév
u jednotlivych specialista.

Napfiklad v centru pfi Johns
Hopkinsové univerzité v Baltimoru
jsou zastoupeny tyto odbornosti:

®



neurologie, pneumologie, kardiologie,
fyzioterapie, ergoterapie, genetické
poradenstvi a protetika. Reditel centra,
neurolog dr. Thomas Crawford, fika,
Ze pacienty odesila ke specialistiim,
pokud je potfeba péci v urcité oblasti
rozSifit nad zakladni ramec.

,Pokud chodite k mnoha odborniktim,
muZze to byt tak trochu ubijejici,” Fika
dr. Crawford. ,Libi se mi model, kdy
jedna osoba, jako tfeba ja, ma pfehled
o v8em, co souvisi se svalovou
dystrofii nebo spinalni svalovou atrofii.
Pfi kontrole probereme v8echny
problémy, a pokud je potfeba vénovat
urcité oblasti vice €asu, obratim se na
specialistu. Takto neplytvame Casem.”

VYHODY MULTIDISCIPLINARNI PECE

Komunikace je klicova

Bez ohledu na svou strukturu
upfednostiuji nejuspésng;si
multidisciplinarni tymy dobrou
komunikaci. Doké&Zou poskytnout

komplexni a koordinovany plan péce,
protoze si uvédomuji, co znamena
pracovat jako tym, co znamend dobra
péce a jak ji poskytovat efektivné.

Multidisciplinarni tym v nemocnici
Nemours je toho dobrym pfikladem.
.Nejenze jsou vSichni Brendanovi
lékafi pod jednou stfechou, ale
také spolu vse sdili — poznamky,
hodnoceni, jakou medikaci mu
nasadili, popisuje Labbadiaova,
,v8ichni tdhnou za jeden provaz.”

Pokud vSichni vyuzivaji plan péCe zaméfeny na pacienta, jeho vyhody
pro vSechny zainteresované strany jsou znacné. Vyzkumy dokazuji, Ze
multidisciplinarni péce mlze mit na postizené nervosvalovym onemocnénim

pozitivni vliv v mnoha smérech.

1. KVALITA ZIVOTA

Jerry Creehan, 65lety prodejce zdravotnich pomiicek v dichodu a otec
tfi déti, maze vliv multidisciplinarni péce potvrdit. Poté, co mu byla
v lednu 2017 diagnostikovana ALS, zacal navstévovat centrum ALS
ve zdravotnim centru Virginia Commonwealth University ve mésté
Richmond. Tym, ktery se stara o pana Creehana, zahrnuje neurologa,
dechového terapeuta, fyzioterapeuta, registrovaného dietetika, socialniho
pracovnika, koordinatora vyzkumu a specialistu MDA pro rodinnou péci.

Od uplné prvniho setkani védél pan Creehan, Ze ma néco specialniho.
Ohromil ho nejen c&as, ktery s nim stravil jeho neurolog a dalSi



personal, ale také Uroven soucitu, péée a ohledu vSech pracovnikd.
.,Celou svou kariéru jsem se pohyboval v prostfedi nemocnic, ale
nikdy jsem se nesetkal s takovou urovni péce v klinickém prostfedi,”
hodnoti. ,Bylo mi fe¢eno, Ze tato péée muze pacientiim s ALS prodlouzit
zivot. Okamzité jsem védél, pro€. Nebylo to proto, Ze nemoc zachytili
v rozhodujicim momentu a IéEebné zasahli, ale vSechna ta péce a laska
mé donutily chtit se sem vratit.”

2. PROAKTIVNI PECE

Pokud Klinicti Iékafi pracuji v tymu, dokazou byt ve svém pfistupu k pédi
aktivngjSi. Tento druh tymové prace pomohl 75leté Patricii Mishlerové
zoptimalizovat komunikacni strategii jesté predtim, nez nasledkem ALS
ztratila schopnost mluvit.

Pani Mishlerové byla ALS diagnostikovana pfed tfemi lety. Jeji neurolog
z nemocnice Vanderbilt University v Nashvillu ji odkazal na Sarah
Whytovou, certifikovanou a licencovanou fe€ovou patoloZzku. Whytova
ji povédéla o hlasové bance — procesu, kdy jsou pouzity nahravky feci
jednotlivell jako osobni synteticky hlas. Re& pani Mishlerové tehdy jesté
nebyla zasaZena, proto se s Whytovou rozhodly rychle jednat a vyuZit
Casu a technologii.

.Protoze jsem se s ni potkala na pocCatku rozvoje jeji nemoci, dokazaly
jsme zaznamenat jeji hlas, ktery nyni pouziva skrze zafizeni ovladané
zrakem,“ vysvétluje Whytova.

Patricie pouziva zafizeni ovladané zrakem ke generovani feCi a také
ocima ovlada pocitac. ,Moje centrum péce MDA je vzdy pfipraveno pomoci
zlepsit kvalitu mého Zzivota,” piSe ve svém emailu.

3. EFEKTIVNI PECE

Pokud nékolik expertl sleduje pohyby a funkce jedince béhem jediné
navstévy, zvySuje to schopnost klinickych Iékarfti doporudit a aplikovat
vhodné terapie a kompenzacni pomucky.

Lynn Lukinsova, licencovana fyzioterapeutka v détském centru pro
pediatrickou terapii v Louisville, pracuje v pediatrickém centru pfi univerzité
v Louisville. Terapeuti zde pouZivaji tymovy pfistup k hodnoceni potfeb
déti a rodin, které vyuzivaji jejich sluzeb.



.Pozorujeme dité béhem kazdého vySetfeni. Zatimco FeCovy terapeut
sleduje polykani, dychani a hlas, ja se divam na drzeni téla, rozlozeni
vahy a upfednostiiovanou pozici pfi hrani, ergoterapeut pozoruje jemné
motorické aktivity. DokdZzeme tak poskytnout efektivnéjSi a rychlejsi
hodnoceni a doporuceni lékafim a rodinam.*

4. EFEKTIVITA V PRAXI

K podstatnym vyhodam vySetfeni multidisciplinarnim tymem patfi snizeni
narokl na cestovani v souvislosti s navstévou vice specialisti. ,Mnoho
osob z nasi komunity ma potize s pohybem, a doprava pro né tak maze
byt problematicka,“ fika Theresa Coxova, klinicka koordinatorka v centru
v Johns Hopkins Hospital. ,Pfijit na kliniku a byt vySetfen v8emi specialisty
v jeden den je opravdu uzite¢né.®

Coxova koordinuje schuzky pro kazdého individualng, aby se ujistila, ze
vSechny nezbytné sluzby budou dostupné pfi kazdé navstévé. ,Koordinace
jednoho specializovaného centra mi miize zabrat i nékolik mésict, protoze
navstévy prizplsobujeme na miru potfebam pacienta.*

Labbadiaova fika, Ze na tento druh koordinované péce se vyplati Cekat:
~ohromazdit vSechny tyto I€ékafe, aby probrali specialni péci pro vase dité,
je uzasné. Diky této expertni péci si mizeme oddychnout, protoze v tom
nejsme sami, kdyZ nastanou néjaké problémy. VSechno se feSi okam?Zité.*

Autorkou pavodniho ¢lanku je Karen Henryova, spisovatelka a editorka
na volné noze, které byla diagnostikovana pletencova svalova dystrofie.
Zije v oblasti Denveru ve staté Colorado.

Expertni péce od prvniho dne specializovanych ~ center  napfic
V&asna diagnoéza, vysoce Spojenymi staty a Portorikem. Jsou
specializovana péfe a pfistup umisténa ve SpiCkovych nemocnicich
ke slibnym klinickym vyzkumim a zafizenich zdravotni péce. Na
pomahaji zajistit nejlep§i mozné webovych strdnkdch mda.org mohou
vysledky pro jednotlivce a rodiny Zijici pacienti v USA nalézt nejblizSi
se svalovou dystrofii, ALS a jinymi  centrum péce. Tyto informace Ize také
nervosvalovymi onemocnénimi.  ziskat na specialnim telefonnim &isle

Americkda MDA ma vice nez 150 a emailové adrese.



PREHLED SPECIALISTU

Jaky je rozdil mezi pneumologem a kardiologem? Zde je privodce nékterymi
odborniky, které potkate ve specializovanych centrech americké MDA.

Neurolog nebo rehabilitacni Iékar

VétSina center je vedena neurologem nebo rehabilitaénim Iékafem. Tito lékafi
jsou odborniky na diagnostiku a |é€bu nervosvalovych onemocnéni.

Kardiolog

Kardiologové se specializuji na srdce a kardiovaskularni systém. Sleduji
zdravi a funkce srdce a léci srdeCni onemocnéni, ktera se vyskytuji jako
nasledek nervosvalového onemocnéni.

Pneumolog (plicni lékar)

Pneumologové se zabyvaji poruchami plic a dychacich svall. Tito lékafri
obvykle spolupracuji s dechovym terapeutem, aby sledoval plice, stav dychani
a v pfipadé potifeby doporucuje dychaci cvi¢eni nebo dechovou podporu.

Fyzioterapeut

Fyzioterapeuti vySetfuji oslabeni svall a zatuhlost kloubl a vyviji 1é¢ebny
plan s cilem zachovat a zlepsit svalovou silu a rozsah pohybu. Také mohou
doporucit vhodné kompenzacni pomucky.

Ergoterapeut

Ergoterapeuti doporucuji lidem zplsoby a prostfedky, které jim pomohou
zvladat denni aktivity v prostfedi domova i v zaméstnani.

Koordinator centra péce

Témito koordinatory mohou byt zdravotni sestry?, odborné zdravotni sestry,
geneticti poradci a dalSi pracovnici. Nabizi rodinam podporu a informace, mohou
pomoci navazat kontakt s lidmi z komunity, ktefi nabizi dalSi druhy pomaoci.

2 Jedna se o zdravotni sestry s vy$Sim zdravotnickym vzdélanim. Ve zdravotnim systému USA
jsou na pomezi vSeobecnych sester a |ékarl, protoZze maji nékteré z lékarskych pravomoci.



MDA specialista pro rodinnou péci

Specialisté pro rodinnou péci dochazi do center péée MDA na schuzky jako
zastupci MDA a také slouZi jako kontakt pro rodiny, kterym je poskytovana

péce.

Socialni pracovnik

Socialni pracovnici pomahaji s praktickymi aspekty nemoci a postizeni
(pojistné nahrady, finanéni pomoc, poZzadavky na vybaveni a domacnost,
doprava, domaci péce, verejné zdroje a dalSi). Také mohou pomoci rodinam
vyrovnat se s diagn6zou a postupem nemoci.

Vyznam socialnich pracovniku

Pro plnohodnotny Zivot pacientu
a rodin s nervosvalovymi
onemocnénimi je prvorady pfistup ke
vhodné podpofe. Je to kazdodenni
pomoc, a pravé zde svou roli sehrava
socialni pracovnik — konzultant,
zastupce, mentor, zprostiedkovatel
a feSitel problému v jednom.

Hillary Zebbermanova je licencovana
klinicka socialni pracovnice v Centru
péCe MDA na Kalifornské univerzité
v Los Angeles. ,Nejsem terapeut, ale
dokazu poznat problémy a nasmérovat
rodi¢e, kam jit a ziskat pomoc.”

Zebbermanova se zabyva celkovym
zdravim a stabilitou déti a jejich rodin
s ohledem na jejich finanéni, socialni
a emocionalni zdravi a vzdélani.
Pracuje s kazdym pacientem a jeho
rodinou, aby na$la prostfedky pro

usnadnéni Zivota, jako jsou informace
o kompenzaénich pomilckach,
penézni pomoc a vefejné zdroje.
Také déla osvétu o nervosvalovych
onemocnénich ve Skolach, aby
studentlim zajistila pfistup k ubytovani,
které je pro né nezbytné.

»Je tolik moznosti, které muze socialni
pracovnik udélat, aby dal podpofe
dalSi rozmér,” shrnuje Zebbermanova.

Zdroj: Quest 2019
Z anglického originalu pfeloZila:
Bc. Karolina Seidlova



Myonexus Therapeutics obdrzela oznaceni orphan drug pro latku
MYO-102, experimentalni genovou terapii pro alfa-sarkoglykanopatii
(Pletencova svalova dystrofie — LGMD2D)

Spoleénost Myonexus Therapeutics
oznamila, Zze americka FDA (United
States Food and Drug Administration)
udélila oznaceni “orphan drug” (I€k pro
vzacna onemocnéni) pro pfipravek
MYO-102, novy lék genové terapie
pro alfa-sarkoglykanopatii, znamou
také jako pletencova svalova dystrofie
typu 2D (LGMD2D). Myonexus
Therapeutics je klinicka spole€nost
zaméfend na genovou terapii, ktera
vyviji prvni genovou terapii pro Iécbu
pletencové svalové dystrofie (LGMD).

LGMD2D je zavazny typ svalové
dystrofie, jehoz pfi¢inou je poSkozeny
gen produkujici alfa-sarcoglykanovy
protein. Nedostatek této bilkoviny
ma za nasledek postupnou
ztratu svalovych vldken a jejich
nahrazeni tukovymi a fibrotickymi
jizvami. LGMD2D je povazovana
za nejbézngjsi sarkoglykanopatii,
pficemz pfiblizné odhady ukazuji,
Ze postihuje pfiblizné tfi miliony lidi
bez ohledu na pohlavi, rasu nebo
etnickou pfislusnost. Pro tuto nemoc
neexistuje v sou€asnosti Zadna lécba.

Experimentalni genova terapie ma
za cil dodat alfa-sarkoglykanové
geny, které trvale obnovuji produkci
proteinu, coz by mohlo vyznamné
zlepsit pribéh onemocnéni.

“Oznaceni naseho pfipravku jako orphan
drug (Iék pro vzacna onemocnéni)
od FDA je dulezitym meznikem ve
vyzkumu MYO-102 a odrazi potencial
tohoto léku v lécbé LGMD2D,” fekl
Michael Triplett, Ph.D., prezident
a generalni feditel Myonexus. “Jelikoz
planujeme prvni systémovou klinickou
studii na lidech, hodlame stavét na
slibnych vysledcich nadeho dosavadniho
vyzkumu a nabidnout nadgji, ze
genova terapie zméni Zivoty nékterych
pacientd a rodin, které o né pecuji.”

Oznaceni FDA se udéluje novym
Iékam, které nabizeji vyznamny
pfinos oproti souéasnym moznostem
pro lé¢bu vzacnych onemocnéni.
V ramci procesu vyvoje toto oznaceni
predstavuje motivaci pro dalSi vyzkum
vzacnych onemocnéni.



Dosavadni klinické studie MYO-102
prokazaly bezpecénost a expresi alfa-
sarkoglykanového proteinu pfi genové
terapii. Po aplikaci pfipravku MYO-102
se zvySila alfa-sarcoglykanova
exprese oproti vychozim hodnotam
a biopsie provedena po Sesti mésicich
od aplikace ukazala pFitomnost
proteinu ve svalech.

V ramci probihajici spoluprace se
Sarepta Therapeutics (viz oznameni),
Myonexus vyviji pét dalSich I[éka
urenych pro genovou terapii.
VSechny pfipravky pouzZivaji stejny
vektor AAVrh.74, ktery je navrzen tak,

aby nabidl prvni opravnou Ié¢bu pro
pét odliSnych forem LGMD. Kromé
klinického vyzkumu probihajiciho
na MYO-101, probihaji studie pro
MYO-102, MYO-103 pro LGMD2C,
MYO-201 pro LGMD2B a MYO-301
pro LGMD2L. DalSi informace o studii
MYO-101 naleznete na adrese
www.clinicaltrials.gov (identifikaéni
Cislo studie NCT03492346).

Z anglického originalu pfeloZila:
Mgr. Dona Jandova
Zdroj: internet

Biogen pripravuje nové aktivity ve spojeni se Spinrazou

Pfi pfilezitosti oslav dne vzacnych
onemocnéni Biogen oznamil fadu
aktivit na podporu nového klinického
vyzkumu a partnerstvi pro rozvoj
potencialnich inovativnich 1égiv
pro SMA.

Tyden vzacnych onemocnéni, ktery
se kona od 24. do 28. Unora, nabidl
moznost podpofit nadaci EveryLife
pro vzacna onemocnéni a Narodni
organizaci pro vzacna onemocnéni
v USA a upozornit na témata, ktera
jsou pro komunitu SMA dulezita,
jako je schvdlit federalni legislativy
pro novorozenecky screening a
tim pfipravit cestu pro v€asnou

diagnostiku a Iébu SMA a dalSich
vzacnych onemocnéni.

Diky Siroké podpofe mezinarodni
komunity SMA se zvySil pfistup
k léku SPINRAZA® (nusinersen),
ktery je nyni k dispozici ve vice
nez 40 zemich. Biogen nadale
spolupracuje s partnery a institucemi
po celém svété, aby SPINRAZA
byla dostupna v3em, kterym by
mohla byt prospésna.

Pripravkem SPINRAZA bylo lé¢eno
vice nez 6 600 kojencu, déti
a dospélych z celého svéta, véetné
vice jak 2 600 pacientl ze Spojenych
statd.



Siroka 8kala légenych pacient(
zahrnuje osoby mladsi 3 dnt az 79 let
Vice vez 95 % pacientd, ktefi
zahdjili 1é¢bu pfipravkem SPINRAZA,
zUstava stale lécCeno, prfes 35%
pacientu je starSich 18 let.

Koncem roku 2018 spoleCnost
Biogen prostfednictvim spole¢ného
usili podpofila novou multicentrickou
studii v oblasti spinalni svalové atrofie
u dospélych, ktera v soucasnosti
pfijima ucastniky z USA a planuje
rozSifeni i do dalSich zemi. Studie
ma za Uukol zjistit bezpec&nost,
snadenlivost a ucinnost pfipravku
SPINRAZA u dospélych pacientu
s SMA. Nasledné zvefejnéni vysledkul
studie pfispéje k pochopeni toho,
jak  SPINRAZA pomaha dospélé
populaci. Dalsi informace naleznete
na adrese www.clinicaltrials.gov
(Cislo NCT: NCT03709784).

Intratekalni podani pfipravku
SPINRAZA, zvlasté u jedincu
s deformitami patefe, je i nadale
velkym problémem, a specialisté
z komunity SMA se snazi najit mozna
feSeni. Nékolik publikaci z roku
2018 demonstruje  proveditelnost
intratekalni aplikace u jedincl se
SMA s komplexnimi spinalnimi
anatomiemi. Tyto publikace jsou
zahrnuty v Casopise Journal
of Pediatric Orthopedics, Muscle
& Nerve, Neurology a Pediatric

Radiology. V roce 2019 spole¢nost
Biogen bude i nadale poskytovat
informace a pomahat usnadnit sdileni
znalosti mezi poskytovateli zdravotni
péfe, aby pomohla jednotliveim
s SMA. Spole¢nost Biogen také
uzaviela dohodu se spoleCnosti
Skyhawk Therapeutics v oblasti
vyzkumu inovativni 1é¢by malych
molekul u jedincd s SMA a dal$imi
neurologickymi onemocnénimi. Novy
pfistup se zaméfuje na sestfihovani
ribonukleové kyseliny (RNA) pfi
vyvoji terapii a tato spoluprace se
rozSifuje o existujici vyzkum v oblasti
SMA spolecnosti Biogen, ktery mlze
vést k objeveni a rozvoji budoucich
terapii. Dale se pokracuje ve vyzkumu
potencialnich moznosti novych
terapii antisense oligonukleotidd
(ASO). Spolecnost Biogen vyuziva
inovativni technologii ASO, ktera
pomaha jednotliveim s SMA udrzovat
a zvySovat motorické funkce. Jejim
cilem je stavét na tomto uspéchu pfi
vyhledavani pfipadnych kandidatd na
ASO jako potencialni budouci [éEby
v SMA.

Z anglického jazyka pfeloZila:
Mgr. Dona Jandova

Zdroj: Cure SMA
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CMTA urychluje vyzkum genové terapie

CMTA (Asociace Charchot-Marie-Toothovy choroby) se t&€Si na dobu, kdy lékafi
budou moci pouzivat genovou terapii, aby mohli 1é€Cit zakladni pfi€¢inu CMT,
nez predepisovat léky nebo doporucovat operace. Uz ted si pfedstavujeme
moznosti, které genova terapie pfinese nasi komunité, kterou celosvétové tvofi
2,8 miliond pacientd s CMT. V podstaté vyvijime snahu o objeveni genové
terapie CMT tim, zZe rozSifujeme nasSi Programovou strategii pro urychleni
vyzkumu (STAR) a nas Poradni vybor pro STAR.

"Lﬁh
sV CMTA si uZ ted prestavujeme,
co genova terapie pfinese nasi
komunité, kterou tvori 2,8 milionl
osob s CMT na celém svété.“ — John
Svaren, PhD., predseda Védeckého
poradniho vyboru CMTA.

U mnoha typl CMT jsou genetické
pficiny jizznamy. To védcim umozriuje
se efektivnéji zamé&fovat na genetické
feSeni |éCby a pfFipadného vyléceni
této nemoci. S tim, jak postupujeme

ve vyzkumu genové terapie
v laboratofich, je nasSim hlavnim
cilem pfeménit ji na ucinnou lécbu
osob s CMT.

Vzhledem k rostouci proveditelnosti
a aplikaci genové terapie CMT,
uspofadala CMTA v roce 2018
Workshop genové terapie. V reakci
na pozvani c¢lena vyboru CMTA
Dr. Stevena Scherera se na
zahajeni CMT workshopu o genové
terapii seSlo vice nez 20 prednich
odbornikGi na genovou terapii. Toto
setkani zahrnovalo jak odborniky
pracujici v oblastech souvisejicich
s genetickymi a neuromuskularnimi
onemocnénimi, tak také Iékafe
a védce zaméfujici se na genovou
terapii pro CMT2D a CMT4J.

Na zakladé tohoto setkani
shromazdila CMTA nejlepSi odborniky,
ktefi pracuji na formulaci strategie
genové terapie pro podtypy CMT2

®



VYZKUM

a CMT1. Ctyfi odbornici na genovou
terapii, Beverly Davidsonova,
PhD. z Pennsylvanské univerzity,
Kleopas Kleopa, MD. z Kyperského
institutu neurologie a genetiky, Scott
Harper, PhD. ze Statni Iékarské
univerzity v Ohiu a Steven Gray,
PhD. z Jihozapadniho Iékafského
centra pfi Texaské univerzité se nyni
pfipojili k védeckému poradnimu
vyboru CMTA. Dr. Davidsonova je
uznavanou Spic¢kou v oboru genoveé
terapie a jeji bohaté zkuSenosti
zahrnuji jak akademicky vyzkum, tak
také pfistupy pro pfevedeni genové
terapie do komeréniho prostfedi.
Dr. Kleopa prokazal na dvou mysich
modelech CMT, CMT1X a CMT4C,
Ze je koncept genové terapie funkéni.
Tato strategie vyuziva zvifeci

modely CMT, které byly vyvinuty
a popsany s podporou CMTA.
Ve spolupraci s Robertem
Burgessem, PhD. vyviji Dr. Harper
v Jacksonovych laboratofich
nosi¢e genové terapie pouzitelné

pro lécbu CMT2D. Hlavnim
zamérenim dr. Graye je
navrhovani adeno-asociovanych

virovych nosi¢ll pro genovou terapii
a nasledna optimalizace pfistupd
pro pfenos gent do nervového
systému pfi aplikaci u CMT4J.

Z anglického originéalu preloZzila:
Bc. Karolina Seidlova

Zdroj: CMT

()



Svalova dystrofie a srdce

U osob s Duchenneovou a Beckerovou
svalovou dystrofii se ¢asto s vékem
objevuji problémy se srdcem. Srdce
u téchto forem dystrofie byva
postizeno pfedevsim tzv.
kardiomyopatii, kdy jedna, nebo obé
srde¢ni komory nefunguiji tak, jak by
mély, a je tak poruSeno Cerpani krve.
DalSi zavaznou poruchou jsou zmény
srde¢niho rytmu.

PFiznaky:

* pocit tnavy

* ztrgta hmotnosti

» poruchy spanku

* du$nost

* kaSel

* nevolnost a zvraceni

» ofoky nohou nebo chodidel
» zvySena tepova frekvence

Protoze sami zpravidla nejsme
schopni rozpoznat, zda mame
problém se srdcem, jsou dulezita
pravidelna vySetfeni kardiologem,
ktery mlze pfipadnou poruchu véas
odhalit.

VysSetirovaci metody

Hlavni diagnostickou metodou je
echokardiografie (ECHO), neboli
ultrazvuk srdce. Tato metoda se
zameéfuje na schopnost srdce
pumpovat krev. VySetfeni by se
mélo do 10 let véku ditéte provadét
jednou roéné, poté kazdych
6-12 mésicu. Pri vySetfeni se sleduji
dva ukazatele: frakéni zkraceni (FS)
a ejekéni frakce (EF). Frakéni
zkraceni slouzi k odhadu systolické
funkce levé komory. Ejekéni frakce
vyjadfuje, jaky podil krve (z celkového
objemu krve pfitomného v komofe
na zacatku systoly) je pfi kontrakci
komory vypuzen do krevniho obéhu.

Elektrokardiografie (EKG) zobrazuje
elektrickou aktivitu srdce a muze
odhalit poruchy srdeéniho rytmu.
Provadi se jednou za par let.

Holterovo monitorovani je 24hodinové
sledovani srdecni aktivity pomoci
malého pfistroje (Holterdv monitor),
ktery vam lékaf pfipoji na hrudnik

pomoci nékolika elektrod, a vy
s nim odchazite domd. Pristroj
zaznamenava va$ srde€ni rytmus



PROBLEMATIKA SVALOVE DYSTROFIE

po dobu 24 hodin. Mé&Fi primérnou
srde¢ni frekvenci a odhaluje, zda
nedochazi k abnormalnim srde¢nim
rytmim. VySetfeni se provadi jednou
za 1-3 roky.

S pribyvajicim vékem pacienta byva

srdce pomoci

echokardiografie.

V tomto pfipadé se pfistupuje
k magnetické rezonanci, kterd
muze byt provedena jednou za
1 az 3 roky. Magneticka rezonance
poskytuje detailni snimky srdce
a dopliuje zakladni echokardiografické
vySetfeni. Mlze na srdecnim svalu
odhalit zjizveni (fibrézu), které znadi,
Ze je srdce postizeno svalovou
dystrofii.

Provadi se rovnéz laboratorni test,
ktery méfi koncentraci mozkového
natriuretického peptidu (BNP).
Mozkovy natriureticky peptid je
hormon, jehoz zvySena hodnota
v séru ukazuje na snizenou funkci
srdce. V zavislosti na lécich, které
uzivate, mulzete podstoupit i jiné
laboratorni testy.

Lécba

Pfi prvnich znamkach poruchy srdeéni
funkce zjisténych na echokardiogramu
se nasazuji léky. Prvni pfiznak se
Casto tyka relaxacni (diastolické)
funkce srdce. Zmény obvykle nejsou
reverzibilni. VE&asné uzivani léku
muze snizit dopad svalové dystrofie
na vaSe srdce.

Léky

Léky pomahaiji srde€nimu svalu lépe
fungovat.

Inhibitory ACE (Enalapril) roz8ituji

tepny a cévy a snizuji tak srdecni




namahu. Nezadouci vedlejSi ucinky
mohou zahrnovat kasel, zavraté,
ztratu chuti, otoky, kozni vyrazku
a vysokou hladinu drasliku. Vzacnym,
ale zavaznym vedlejSim u&inkem

je otok tvare, ust, rukou nebo
chodidel. Objevit se mohou také
obtize pfi polykani ¢&i dychaci

obtize. Dojde-li k témto nezadoucim
ucinkim, vyhledejte okamzité
odbornou pomoc.

Blokatory receptorli pro angiotenzin
Il (Losartan) se pouzivaji k rozsifeni
tepen. Nezadouci ucinky mohou
zahrnovat pocit unavy, zavraté a otoky.

Beta blokatory (Propranolol, Atenolol
a Carvedilol) blokuji uac¢inky
chemickych latek ve vaSem téle, které
mohou zpusobit pFilisné namahani
srde¢ni svaloviny. Vyznamné snizuji
riziko vzniku nebezpelénych poruch
srde¢niho rytmu. NezZadouci ucinky
mohou zahrnovat dusnost, pomaly
srde¢ni tep, pocit Unavy nebo zavraté
a otoky.

Diuretika (Furosemid) jsou lIéky, které
pomahaji télu zbavit se nadmérné
tekutiny a soli, a usnadnuji tak srdci
pfeCerpavat krev. Nezadouci u&inky
mohou zahrnovat kfe€e v nohach,
pocit slabosti nebo malatnosti, kozni
vyrazku, dehydrataci a nizkou hladinu
drasliku v krvi.

Spironolakton v téle blokuje Ucinek
hormonu aldosteronu, &imz zvy3uje
vylu€ovani vody a sodiku, ale zarover
snizuje vyluCovani drasliku. Muze
zabranit dalSimu poskozeni srdce
a cév. Nezadouci uc€inky mohou
zahrnovat vysokou hladinu sérového
drasliku, bolest prsou a otoky u muzd,
vyrazku, bolest bficha.

Respirac¢ni péce

Optimalni respira¢ni péce ma pozitivni
vliv na funkci srdce. Plice a srdce
spolupracuji. Pokud plice nefunguji
dobfe, srdce se vice namaha. Aby
nedochazelo k jeho pretéZzovani,
muZe byt doporu¢ena dechova terapie
nebo pouzivani pfistroje BiPAP.

Vyziva

Zdrava strava dodava télu potfebnou
energii k tomu, aby dobfe fungovalo.
Pokud mate obtize pfi polykani
Ci zvykani nebo jiné potize, které
vam brani v pfijmu potravy,
informujte svého oSetfujiciho Iékafe.

Z anglického originalu pfeloZila:
Jitka Safrankova

Zdroj: internet
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Milan Luény

V minulém vydani Zpravodaje jsi nam pfedstavil svého konicka orientaéni
béh, ktery je dost netradicni, a velice nas zaujalo, Ze jej mizZe praktikovat
i osoba s téZkym télesnym postizenim. V tomto ¢isle bychom byli radi,

kdybys néam fekl néco o sobé.

Mohl by ses prosim v kratkosti
predstavit?

Jsem rodakem z Ostrozské Nové
Vsi, narodil jsem se v roce 1971, od
roku 2006 jsem zenaty a v roce 2008

jsme se s manzelkou prestéhovali
do Havifova, kde bydlime dosud.
Od détstvi mam svalovou dystrofii
pletencového typu, =zatim blize
neuréenou. To ostatni se dozvite po
precteni tohoto rozhovoru... :-)

Milane, protoze tato rubrika je
o lidech se svalovou dystrofii,
nemohu jinak nez zacit obvyklou
otazkou, kdy a jak se u Tebe zacalo
toto onemocnéni projevovat?

U mé& se onemocnéni zacalo
projevovat kolem péti let, zacal jsem
zakopavat a padat. V b&hu jsem byl
aktivity mé& po delSi namaze rychle
unavily, musel jsem €asto odpodcivat,
ale po kratké pauze jsem mohl vzdy
v ¢innostech pokracovat dal. Od
détstvi jsem jezdil do ndm znamych
lazni, do Velkych Losin, aby se
zmirnilo zhorSovani dystrofie, mimo
jiné jsem také kazdy den provadél
sérii  cvikl. Progresivita naseho

(40)



onemocnéni
a jak jsem se postupné zhorSoval,
bylo potfeba zadit vyfizovat elektricky
vozik na venek, jinak bych sedél jen
doma, a to ja jsem nechtél. Prvni
elektricak ,na ven“ jsem si zacal

je v8ak neuprosna,

vyfizovat, kdyz mi bylo tficet let,
v tu dobu jsem po byté jesté jakz
takz zvladal chodit, dnes jiz asi 11 let
nechodim a pouzivam mechani¢ak
,na doma“ a elektri¢ak mimo byt.

Mél nebo ma jesté nékdo v Tvé
rodiné také svalovou dystrofii?
Svalovou dystrofii ma také moje
mlads&i sestra, stardi je zdrava. Jinak
nikdo v pfedchozich generacich toto
onemocnéni nemél, alespon co jsme
dohledali.

Co ve skole, jak to brali spoluzaci
a kamaradi?

Na z&kladni Skole jsme méli velmi
dobry kolektiv. JelikoZ jsem z vesnice,

tak skoro vSichni védéli, ze mam
néjaky zdravotni problém, a tak se
ke mné chovali slusné. Pomahali
mi napfiklad vzit tasku do schodu
atd., ale v té dobé jsem jesté tolik
pomoci nepotfeboval, nejvétsi
zhorSeni zacalo az po dvacatém roce.
V aktivitach mimo $kolu jsem problémy
s kamarady nemél nikdy, kamaradu
jsem mél dost a na vesnici bylo vzdy
co délat, samoziejmeé i lumparny...

Co bys chtél v zivoté délat, kdyby
nebylo dystrofie?

Na tuto otdzku asi nedokdZu adekvatné
odpoveédét, protoze s dystrofii se peru
uz od détstvi a neustdle se musim
pfizpusobovat tomu, co mi dystrofie
jesté dovoli. Co bych chtél? Chtél
bych délat asi vSechno, co mi jiz mé
postizeni neumozfiuje. Ono to tak
v Zivoté je, to, co Elovék nema nebo
0 co pfijde, by chtél mit, a u zdravi to
plati nejmirn dvakrat tolik.

Je jesté néco jiného, kromé
orientacniho béhu, co bys chtél
zkusit?

Abych to uvedl na spravnou miru,
nejedna se o orientani béh, ale
o orientani zavody na voziku.
Jelikoz mi slabnou ruce, tak uz toho
moc ve sportu nevyzkousim. Kromé

orientaku si rekreatné zahraju
bocciu. Pokud v8ak vynechame
sportovni a adrenalinové aktivity,



tak rad vyzkousim cokoliv, co mé
zaujme, anebo co mé nékdo pfinuti
vyzkouset...

Jaky je Tvuj obvykly den?

To zalezi na ro¢nim obdobi, v zimé
je to jiné nez v lété, protoze v zimé
jsem vic doma. Kazdy den je to jiné,
tedy kromé hygieny, tu praktikujeme
pravidelng, ale pokud jsem doma,
déldm néco na pocitadi, malokdy
ho nezapnu... :-) Jsem rad za tuhle
digitalni dobu, kdy lze spoustu véci
vyfeSit z domova na internetu, od
zabavy poc€inaje a jednanim s uUrady
konce. To ostatni, jako nakupy, setkani
s kamarady a rodinou, prochazky
a vylety ven atd., neni pravidelné
kazdy den, ale vzdy se do toho
nékterého obvyklého dne vméstnaiji...

-)

Diky Tvé zalibé mas moznost
trochu cestovat. Kde jsi vSude byl
a kam by ses chtél jesté podivat?
Diky orientacnim zavodim jsem
kromé raznych €eskych mist navstivil
Polsko, Svédsko, Italii plus zemsé,
pfes které jsme projizdéli. Jinak jsem
byl také ve vSech zemich sousedicich
s nasi republikou, Slovensko jsme
projizdéli s kamaradem od Dunaje
k Tatram 12 dni. A kam je$t&€? Kdysi
mé lakala Amerika a Route 66, ale
myslim, Z2e to uZ asi nedopadne,
necham se prekvapit...

Co v soucasném zivoté nejvic
postradas a co by spole¢nost méla
jesté udélat pro zlepseni kvality
zivota lidi s postizenim?

Kromé zdravi nepostradam nic, mam
témér vSe, co k Zivotu potfebuiji.
Hlavni je, ze mam manzelku, ktera
se o mne zvlada postarat, co vic si
prat... No a co by méla spolecnost
jesté udélat? Kazdy to vidime asi
jinak, ale ja si myslim, Ze od doby
komunismu toho spole¢nost udélala
pro hendikepované pomérné dost.
ZlepSuje se hlavné v bezbariérovosti,
i kdyZ by to mozZna mohlo jit troSicku
rychleji. Urcité vic by se toho mohlo



zménit v dopravé, aby mohli cestovat
v autobuse tfeba i dva vozickari,
a to i v meziméstskych spojich. To
samé bych vidél také u vlaku, kde
umistit vic nez dva vozi¢kare, napf.
prostfednictvim sklapécich sedacek,
nemuze byt pfece tak slozité, musi se
jen chtit.

Mas néjaky tajny sen nebo prani?

Tajné prani je tajné jen do té doby,
nez jej nékomu feknete, takze ta tajna
se nefikaji. :-) Jelikoz moc rad fidim
auto, pfal bych si, aby progresivita
mého onemocnéni postupovala co
nejpomaleji, a ja mohl Fidit dal jesté
nékolik let. Ostatni pfani si vsSak

PREDSTAVUJEME NASE CLENY

plnim, kdykoliv je to mozné. Mél bych
vSak jedno pfani pro nas, svalové
dystrofiky, a to, abychom k sobé& méli
vzdy nékoho, kdo nam pomduze pfi
nasi nesobéstacnosti.

Jsi dlouholety ¢élen AMD, mas
néjaké navrhy pro nové aktivity
zamérené na nase ¢leny?

Nemam, protoZze kazdy z nas ma
priority nékde jinde. O aktivitach
pro zdravotné postizené se da
najit hodné na internetu a také
v rlznych periodikach zaméfenych
pro vozi¢kare, pak uz jen staCi si
vybrat to, co komu vyhovuje.
Chce to jen vyzkouSet, protoze
co nevyzkousis, nevis... :-)

Jinak na akcich AMD, které se
v prabéhu roku konaji, je spousta
aktivit, pfi kterych si Clovék uzije.
Délate to dobfe a at' to tak vydrzi
co nejdéle!




CESTOVANI

Vzhiru do oblak aneb preprava vozickara letadlem

Pristup k letecké dopravé by nemél byt nikomu odepren kvuli télesnému
postiZzeni. Zde je shrnuti, toho, jak to rfesi ve Spojenych statech

Kazdy den se leteckou dopravou
prepravu;ji miliony cestujicich
sméfujicich do rdznych destinaci ve
Spojenych statech americkych i do
celého svéta.

BohuzZel orientace na rozlehlych
letiStich i jednani ve stisnénych
prostorech letadel &ini z cestovani
nepfijemny zazitek pro mnoho
cestujicich. Vylozené sklicujici pak
muzZe byt pro osoby s omezenim
hybnosti i jinymi druhy postizeni.

Mnoho osob se snizenou mobilitou
zplsobenou onemocnénim jako je
svalova dystrofie nebo ALS' se letecké
dopravé vyhyba kvili omezenim a

nedostatkiim, jez tento systém ma.
Kazdy by mél mit mozZnost vyuzit
cestovani letadlem, zvlasté pokud
se potfebuje dopravit na velkou
vzdalenost za specialni Iékafskou
péci. Americkda MDA (organizace pro
nervosvalové onemocnéni) pracuje
na tom, aby letecka doprava byla
pfistupna pro kazdého s omezenim
pohybu, od obchodnich cestujicich po
turisty.

Legislativni feSeni

Mnoho lidi si neuvédomuje, Ze
ochrana vychazejici ze zakona
o AmeriCanech s postizenim

()



(Americans with Disabilities Act,
zkratka ADA) se vSak nevztahuje
na leteckou dopravu. Tento zpUsob
dopravy je zcela fizen jinym zakonem.
Pfed 32lety podepsal prezidentRonald
Reagan zakon o pfistupu leteckych
dopravcll (Air Carrier Access Act,
zkratka ACAA). Tento zakon zakazuje
diskriminaci jednotlivcl s postizenim,
ktefi cestuji jakoukoliv leteckou linkou
provozovanou ve Spojenych statech.
Cast tohoto zaékona tak poloZila
zaklad pro ADA o Ctyfi roky pozdéiji.
Ackoliv byl ACAA dobrym zacatkem
s cilem zrovnopravnit pfistup k letecké
dopravé, je v souasném systému
stale mnoho véci, které cestujici
s postizenim postradaiji.

Americkda MDA  Casto uzavira
partnerstvi s dalSimi organizacemi,
aby podpofila své zastupitelské
aktivity, a problém dostupné letecké
dopravy neni vyjimkou. Spojenim sil
s dal8imi pacientskymi organizacemi
se podafilo zesilit hlas cestujicich
s postizenim pfed Kongresem,
Federalni leteckou spravou (Federal

Aviation Administration, FAA)
a leteckym primyslem. Kdyz
Kongres zacal s projednavanim

legislativy tykajici se FAA, zapojila
se americka MDA do jednani,
aby hgjila opatfeni, jeZz by lidem
s nervosvalovym  onemocnénim
usnadnila dopravu letadlem. Jednim

z opatfeni je vytvoreni rGznorodé
poradni komise, ktera by zahrnovala
také zastupce osob s postizenim.
Pracovni naplini této komise by bylo
zmapovani a zdokumentovani potfeb
vSech cestujicich.

Americka MDA také pracuje na
konkrétnéjSich  podnétech, které
maji polozit zaklady pro dlouhodobé
zmény v leteckém prdmyslu. Tyto
zmény by mély usnadnit cestovani

s kompenzacnimi pomuckami.
Cestovani s mechanickym nebo
elektrickym  vozikem predstavuje

pro cestujici velkou vyzvu, zvlasté
pokud musi byt vozik odbaven do
zavazadlového prostoru. Nedavna
zprava o drahych kompenzacnich
pomUckach, které byly v procesu
manipulace se zavazadly témér
zniceny, nepochybné odradila
mnoho lidi od cestovani letadlem.
Nikdo se nechce dozvédét, ze jeho
odbavena zavazadla byla béhem letu
poskozena. Pokud jde o absolutné
nezbytnou véc, jako je invalidni vozik,
mohou nasledky poskozeni pomucky
vyrazné zhorSit Zivot, dokud se
problém nevyfesi.

Americka MDA spolupracuje s ¢leny
Kongresu na iniciativé, kterd by
pozadovala po FAA provedeni studie
o tom, jaké jsou pfekazky v cestovani
s invalidnim vozikem v kabiné letadla.
Pokud by se mohlo cestovat letadlem



na vlastnim invalidnim voziku namisto
toho, aby byl pfepravovan jako
zavadlo, Skody by se pravdépodobné
snizily na minimum a doprava letadlem
by byla mnohem pfijemnéjSim
zazitkem. Provedeni a vyhodnoceni
vysledkl studie bude néjakou dobu
trvat, MDA pokraduje na prosazeni
tohoto dlouhodobého cile.

Hledame podporu

Pokud se cestovni plany nevydafi
a dojde k poskozeni invalidniho voziku
nebo jiné kompenzacni pomdacky,
mnoho lidi netusi, kam se obratit, aby
byl jejich problém vyfeSen. Americka
MDA zfidila Centrum pro leteckou
dopravu bez bariér, které pomaha
osobam orientovat se v soucasnych
podminkach dopravy. Stale je zde
ale znacny prostor pro vylepseni,
jak ze strany ufadu, tak i leteckych
spole¢nosti.

V prizkumu z roku 2016, kterého
se zuCastnilo vice nez 2000 osob
s neuromuskularnim onemocnénim,
vice nez 70 procent respondentl
uvedlo, Ze =zazili néjaké potize
s bezbariérovosti pfi cestovani
letadlem. K poskozeni kompenzaéni
pomucky béhem letu doSlo
u 40 procent dotazanych. Tato Cisla

jsou sama o sobé& znepokojiva, ale
jdou jesté dale pfi zjisténi, Ze méné
nez 4 procenta podala stiZznost
u ministerstva dopravy a vice nez
polovina dotazanych ani netusila,
Ze si mohou na problémy, které je
potkaly, stéZovat.

Tyto vysledky nas zklamaly, nicméné
neprekvapily. Americka MDA vyuziva
a stale bude vyuzivat vysledky
prizkumu jako mocny nastroj pfi
prosazovani pozitivhich zmén
v leteckém prdmyslu jak v praci
s vladou, tak i aerolinkami.

NasSe zastupitelské snahy jsou
v8ak silné jen tak, jak silny je hlas
nasi komunity. Jak MDA zaméfuje
své usili na cil vytvofit ,pratelskou”
oblohu pro v8echny cestujici, jsme
zavisli na jednotlivcich a rodinach,
které zastupujeme. Pouze s jejich
pomoci mizeme dostat nas pfipad
k ¢lendm Kongresu, ministerstvu
dopravy i provozovatelim letecké
dopravy. Zacnéte navstévou stranek
Zastupovani AMD, kde se dozvite

8jSi informace o vyvoji, jak
bojovat za bezbariérovou leteckou
dopravu a mnoho dalSich odpovédi
na vasSe otazky. Pokud budeme
pracovat spole¢né, dokazeme to!
Na&im jedinym limitem bude obloha.

' Amyotroficka lateralni skleréza
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Poznejte sva prava

Na zakladé zakona o pfistupu leteckych dopravci (ACAA) mate
tato prava:

Nemuze vam byt odmitnuta letenka kvili zdravotnimu postizeni

Nemduzete byt nuceni sedét na urcitém sedadle nebo v urcité asti
letadla, protoze jste postizeni

Mate narok na asistenci pfi nastupovani na palubu a pfi pfesedani
na spojich

Pro vice informaci navstivte stranky ministerstva dopravy Spojenych
statt americkych.

Nazory rodin z MDA na leteckou dopravu

Cestujici s neuromuskuldrnim onemocnénim vyhodnotili jako
problematické zejména tyto skute¢nosti:

* Pouceni ¢lenl posadky a letistniho personalu
* Poskozeni invalidniho voziku

* Velikost ulicek a toalet

Vice nez dvé tretiny uvedly, Ze pokud by jim bylo nabidnuto zlstat na
voziku, vybraly by si tuto moznost.

Vice nez polovina zaznamenala vyznamné zdrzeni pfi cesté letadlem,
pokud poZadali o asistenci v souvislosti s jejich postizenim.

Vice nez 40 procent téch, ktefi letéli s vozikem nebo skutrem, uvedlo, Ze
doslo k jejich poSkozeni.

Z anglického originalu preloZila:
Bc. Karolina Seidlova

Zdroj: Quest 2019




ZIVOT SE SVALOVOU DYSTROFIi

ZIVOT SE SVALOVOU DYSTROFIi

Hledate lasku? 5 tipi od seznamovaciho kouce na kole¢kach

Amin Lakhani je 29lety muz s CMT. Poté, co odmaturoval jako druhy
nejlep§i ze 700 studentd, ziskal dva tituly na univerzité v Pensylvanii
a dostal vysnénou praci u Microsoftu, byl presvédcéen, Zze dokazal vSe, po
¢em touzil. Presto spokojeny nebyl, a to z toho duvodu, Ze se citil zcela
osamely. Neumél navazovat pratelstvi a nikdy nemél zadné rande. Proto
si najal kouée na seznamovéani, coZz mu konecné kompletné obratilo
Zivot vzhGru nohama. Nyni s navazovanim pratelstvi problém nema,
a dokonce naSel lasku. Tato zkuSenost dala jeho Zivotu novy smér
a pfiméla ho k tomu, aby se sam stal kou¢em. Chce pomahat ostatnim
s navazovanim hlubokych a smyslupinych mezilidskych vztah(, ¢ehoz sam
v mlad§im véku nebyl schopen. Vice informaci a navodu najdete na jeho

webovych strankach The Dating Coach on Wheels.

Dfive jsem si myslel, ze randéni protoze... Zkratka nechtél jsem
v pripadé, ze mate télesné postizeni, byt jiny nez ostatni. Citil jsem se
neprobiha jinym zplUsobem, odlisné cely sviij Zivot a nechtél
jsem touto cestou pokracovat dal.
Moji pratelé mé vidi jako sobé
rovného, nikdy o mém postizeni
nemluvi. Délaji to kvali mné. Pro¢
by nékdo jiny nemohl udélat to
samé? Obzvlast’ osoba, ktera meé
ma milovat za to, jaky jsem uvnitf.
Ale randéni télesné postizeného
odli$né je a zde je 5 nejlepsich tipq,
abyste nechybovali stejné jako

Amin dfive dfive ja:

®



@ Vtipkujte na konto
svého postizeni

Lidé jsou velmi zvédavi a nase
odliSnost je pro né atraktivni. VSichni
chtéji poznat, kolik toho zvladnete,
jestli s néim nepotiebujete pomoci,
a dokonce je zajima, jak si dojdete na
toaletu. Obavaiji se vSak o tom s vami
mluvit. Pokud tento komunikacni blok
odstranite, budou k vam lidé otevieni
a zabrany zmizi.

Nechci byt bran jako postizeny nebo
aby mé zvédavi lidé zastavovali na
ulici, ale ostych vam muze zabranit
v budovani ddvérného spojeni
s Clovékem, s kterym byste chtéli mit
milostny vztah. Nékdy chcete udélat
dojem, ze jste zabavni a hravi. To se
vam vSak nemusi dafit, pokud osoba,
s nizmluvite, bude mit pocit, ze si musi
davat pozor na to, co fika, aby vas
néjakym zpusobem neurazila. Osoba
s postizenim by méla dat najevo, Ze
je v8e v pofadku, a navodit uvolnénou
a pfirozenou atmosféru.

Pokud nékomu ukazete, Ze jste se
se svym postizenim vyrovnal, bude
s tim smifen i vas protéjSek. A nejlepsi
zpusob, jak to udélat, je udélat to
s humorem. Tfeba néco jako: ,Ahoj,
jmenuji se Honza, ale také slySim na
osloveni, ten pohledny chlapik na
koleckach". Takové chovani druhé lidi
hned uvolni.

@ Bud'te sebevédomi

Chtél bych se Zivit svym télem jako
muzsky model? Urcité! Ale vzhledem
k tomu, Ze tuto moznost nemam,
shazim se ze vSech sil, abych vypadal
dobfe. Zdravé jim, poctivé cvicim
dle svych moznosti a nosim hezké
oble€eni, abych, kdyZ se podivam
do zrcadla, mohl Fict: ,panecku, to
je pékny chlap®. To, jak vypadam, se
mi libi, avSak ne proto, Zze se fidim
radami modnich guru na Instagramu,
ale protoze si vytvafim svuj vlastni
styl.

Chvili trvalo, nez jsem na to pfiSel.
Snazil jsem se oblékat ,normalné®,



abych zapadl mezi ostatni. Ale pak
jsem si uvédomil, ze lidé na mé ziraji

i tak. Tak jsem si obarvil vlasy,
zacal nosit velké modré funky bryle
a velmi tésné dziny. Dlouho jsem
experimentoval, nez jsem zjistil, jaky
styl mi sludi (a stale ho ménim), ale
stalo to za to. Kazdé rano, kdyz se
kontroluji pfed zrcadlem, se citim
skvéle, coz mi pfi setkdvani s novymi
lidmi moc pomaha.

Najdéte si ¢as na to, abyste nasli svuj
styl. VétSina mého Satniku pochazi
z obchodu Asos. Vyhovuje mi,
protoZze ma mensi velikosti, niZsi ceny
a lepsi kvalitu nez vétSina véci, které
najdu v obchodé. VétSina obchodt
nabizi bezplatnou dopravu i vraceni
zboZi, diky ¢emuz si mohu oble€eni
vyzkouset v klidu domova. Vyhnu se

zkouSeni v kabinkach nebo noseni
véci z obchodu a zase zpatky. Obvykle
objednavdam VELKOU SPOUSTU
véci a nechavam si jen ty, které se mi
opravdu libi.

Doporucuji vam, abyste se oblékali
vystfedné a zaroven elegantné. To
signalizuje, Ze jste si védomi toho, Ze
se na vas lidé vic divaji, ale vam se
to v tomto pfipadé libi, protoZe chcete
zaujmout.

©

Jak urcité vite z vlastni zkuSenosti,
lidé obvykle byvaiji k postiZzenym velmi
mili. Z tohoto duvodu se vyhybaji
pfimému odmitnuti. Nechtéji vam
ublizit.

Ja vim, je to mrzuté....

Ale kdybych byl na jejich misté, udélal
bych to samé. Proto vdm doporuduiji,
abyste pfevzali iniciativu VY a od
osoby, o kterou mate zajem, se
snazili dostat pfimou odpovéd. Kdyz
si chci se zenou vyrazit, neptam se
~nepodnikneme néco?“—Fikamrovnou
~chci s tebou jit na rande®. Je to téZké,
ale lepSi, nez si délat nekonecné
plané nadéje a mit zlomené srdce
z toho, Ze se schazite dlouhé mésice
s nékym, kdo o vas nema zajem.
Mohla by nastat trapna situace? Ano,
urcité. Ale divili byste se, jak si lidé
této odvahy €asto ceni. Nékolik Zen,

Mluvte jasné o vasich
zamérech



které se mnou odmitly jit na rande,
se stalo mymi dobrymi kamaradkami,
protoZe ocenily mou kuraz a smysl pro
humor.

@ Bud'te opatrni

Pokud nemate dostatek zkuSenosti
se seznamovanim — nebo dokonce
i kdyZ je mate — mGze byt snadné ze
vzrudeni pfi hledani potencialniho
partnera zapomenout na bezpec€nostni
opatfeni. Budte opatrni, at na své
schizky muizete vzpominat jen
v dobrém.

Pokud potkate nékoho nového online,
doporucuji si pfed setkdnim promluvit
po telefonu nebo se nejlépe vidét
pfes videohovor. Vzdy se schazejte
na vefejném misté a nezapomerite,
Ze v8echno ma svlj ¢as. Predtim,
nez zacnete rozebirat intimnég;Si
zalezitosti, proberte svidj zdravotni
stav, ktery je pro druhou stranu Casto
rozhodujici. Mozna si myslite, ze
budete kazit zabavu, ale ti, ktefi se
0 vas skute¢né zajimaji, budou védét,
Ze na dobré véci stoji za to si pockat.

@ Udélejte néco
odvazného

Jak jsem jiz fekl, je atraktivni pusobit
sebevédomeé, proto se nebojte
k nékomu pfiblizit a pFedstavit se.

Mize to byt velmi jednoduché.
Reknéte: ,Ahoj, chtél bych se i
pfedstavit. Jmenuji se Amin.“

Mluvte o né&em, v co véfite. Podélte se
o vas pribéh a vypravéjte, co vSechno
jste se naudili. Je ironii, Ze se moje
sblizovani s divkami zlepSilo poté,
co se ze mne stal Seznamovaci kou¢
na kole¢kach. Zeny mé zadaly samy
oslovovat a ja nemusel pfebirat mezi
stovkami z nich na seznamkéch,
abych nasel tu pravou.

TakZe, vymyslete néco odvazného,
co udélate. Pokud nemuzete na nic
pfijit, doporu&uji mluvit vefejné.

Ja jsem zaCal v mistnim klubu
Toastmasters, coz mé dovedlo az
k FeCnéni na radnici. Poté o mné
napsal ¢lanek c¢asopis a YouTube
kanal o mné natocil video, které mélo
2 miliény zhlédnuti.

Ted ale vazné - mqgj vlastni
seznamovaci kou€¢ mi Fika: ,Amine,
95 % nebo dokonce 99 % Zen se
0 vas nezajimakvuli vasemu postizeni.
Dovolite, aby vas tato skutecnost
zastavila ve vasSem hledani, nebo
to zkusite 100krat a potom zase
100krat, abyste naSel tu pravou?”

Zdroj: MDA

Z anglického originalu pfeloZila:
Veronika Nesmérakova



ZDRAVi

Citron

Citron je ovoce, které zna kazdy, a nikdo nepochybuje o jeho nejriznéjSich
pozitivnich vlastnostech.

VSichni vime, Ze citrony jsou bohatym
zdrojem vitaminu C. Citron je navic
uziteCnym pomocnikem v pfirodni
lécbé, a zvlasté v prevenci. Plsobi
antioxidacné, rozpousti usazeniny
v téle, predevSim v ledvinach,
jatrech, Zluéniku, pomaha vylu€ovani
Skodlivin z jaterni tkané, vyrovnavani
krevniho tlaku, snizovani horecky, je
pomocnikem pfi onemocnéni srdce,

anémii, ledvinovych kamenech,
travicich potizich a dalSim.

Citrony jsou zdrojem vapniku,
drasliku, fosforu, hofc€iku, zeleza,

zinku a dal$ich minerald. Nedostatek
téchto prvkd v organismu mize
zapfiCinit kfe€e, poruchy rUstu
kosti a osteoporozu. Obsahuji také
bioflavonoidy, které udrzuji zdravé
cévy, dale pektin, vonné silice,

®



provitamin A, vitamin B, sacharidy.
Karotenoidy zastoupené v citronech
pusobi jako ochrana pred zakalem
¢ocky, onemocnénim oci a udrzuji je
zdravé.

Ve 100 gramech citronu bychom
nasli 45 — 50 mg vitaminu C. Velky
obsah vitaminu C podporuje imunitni
systém, bojuje s infekcemi, virovymi
onemocnénimi (opary). Jako silny
antioxidant pomaha vitamin C chranit
srdce a snizuje hladinu nestabilnich
minerald — volnych radikald. Diky
vitaminu C obsaZzenému v citronu
dochazi ke sniZeni hladiny histaminu
v naSem organismu. V dulsledku
toho nam méné slzi o€i a ucpava se
nos. Vitamin C obsazeny v citronech
vyuziva nas$ organismus nejen
k posileni obranyschopnosti, ale
i k tvorbé kolagenu. Ten se podili na
dobrém stavu a tvorbé pojivovych
tkani a rovnéz pfispiva k rychlému
hojeni rlznych ran. Citrony navic
obsahuji rostlinna barviva, ktera
pomahaji v prevenci onkologickych
onemocnéni, nemoci srdce a cév
i nervové soustavy. Citron je silné
antisepticky, protizanétlivy a sviravy,
a proto se pouziva jako prvni pomoc
pfi feznych ranach, bodnuti hmyzem,
ekzémech. ProtoZe citrony obsahuji
jak vitamin C, tak kyselinu citronovou,
pomahaji nas chranit pfed anémii,
protoZe zajistuji, Ze se Zelezo pfijaté
z potravin  rostlinného  pdvodu

ve stfevé lépe vstieba. Kyselina
citronova snizuje vylu€ovani vapniku
a Castené pomaha predchazet
vzniku ledvinovych kamend.

Citron je jednim z nejlepSich Iékl na
zazivani, protoze stimuluje tvorbu
Zluci. Stejné jako cibule zabraruje
tvorbé& krevnich srazenin. Ackoliv
naSe chutové bufky vnimaji citron
jako nepfijemné kysely, ten se pfi
traveni metabolizuje na uhli¢itan
draselny, jez neutralizuje pfiliSnou
kyselost, chova se zasadotvorné
a tim vyrovnava hladinu pH. Proto
citron pomaha pfi pfekyseleni zaludku,
Skytavkach, paleni zahy, Zaludec¢nich
nevolnostech a také zacpé. To vse
ovSem funguje, pokud se k citronu
nepfida cukr.

Stava z citronu uklidriuje rymu, kaSel,
bolest v krku, snizuje hore¢ku, pomaha
pfi bolestech hlavy. Citrony je nejlepsi
pouzivat s vodou. S medem tvofi velmi
vyzivnou smes, ktera I&€Ci afty a ustni
zanéty. Kromé toho, stava dokonale
vybéli nejen nehty, ale i pokozku
rukou, lé¢i i zadéry a bilé skvrnky na
nehtech, coz signalizuje nedostatek
zinku a vapniku v organismu. Pokud
se nam lamou nehty, muzeme je
rano i veCer zvihCovat pravé Stavou
z citronu.

Piti citronové Stavy reguluje télesnou
hmotnost, snizuje vysoky krevni tlak
a zlepSuje krevni obéh. Muzeme ji
pouzit i pfi vyskytu akné a nékterych
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typu ekzémdl. Z citron 1&Ci nejen
ziskana Stava, ale i citronova kira.
Ta je velmi vhodnym prostfedkem
|IéCby artrézy, dny a revmatismu,
nebot dokaze z organismu odvadét
kyselinu moCovou. Navic zabrariuje
vzniku krevnich srazenin, kornaténi
tepen, sniZuje krevni tlak, a dokonce
posiluje ¢&innost jater a ZluCniku.
Své vyuziti najde i bila — vnitfni kdra
citronu. Ta obsahuje velké mnozstvi
rostlinného antioxidantu citrinu. Ten
dokaze ucinné posilovat zilni stény
i viasecnice a diky tomu sniZuje jejich
bolestivost, coz |ze povazovat zaroven
za prevenci vzniku kife¢ovych Zil.

Hlavnim druhem vlakniny v citrénech
je pektin, coz je druh rozpustné
vlakniny, ktera ma fadu provéfenych
|&éCivych uc¢inkdl na lidské zdravi.
Rozpustna vldknina zlepSuje zdravi
traviciho traktu a zpomaluje traveni
sacharidd a Skrobl. To muze
v kone¢ném dasledku vést
ke sniZeni hladiny cukru v krvi. Je

ale potfeba nejen pit samotnou
citronovou Stavu, ale konzumovat
i slupku a duzinu citronu.

Par tipu:

Stavu z citronu snadnéji vymackame,
kdyZ ho pod dlani povalime na rovné
ploSe a vic Stavy ziskame, pokud
dame citron na nékolik, maximalné
v8ak 10, vtefin do mikrovinné trouby.

Pri migréné — 3 kapky citronove stavy
nakapejte do kazdé nosni dirky.

Proti zacpé — napoj ze 4 dl teplé vody
smichejte s 1 dl citronové Stavy. Napoj
pijte rano na lacno po dobu 3 tydna.

Proti zanétam v dutiné ustni — denné
po dobu péti dni vyplachujeme Ustni
dutinu Cerstvou stavou z citronu.

Pri bolesti v krku — smichejte 1 Izici
kvalitniho tekutého medu a pllky
IZiCky pravé vymackané citronové
Stavy. Ve dobfe promichejte a smés
pocucavejte.

Jako kloktadlo ulevuje pfi bolestech
v krku a anginé.

Citrony jsou tedy nejen velmi
zdravou potravinou, ale maji také
nezaménitelnou, pfijemnou  chut
a vuni. Diky tomu je mizete snadno
konzumovat spolu s vasi béznou
stravou nebo napoji.

PhDr. Jitka Molitorisova

®



Z HISTORIE AMD

Ukdzka zapisu ze setkani ¢lent v roce 1988 v Hodoniné u Kunstatu.
Cely clanek najdete v Kronice AMD na nasich webovych strankdch.
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SPOLECENSKA RUBRIKA

SPOLECENSKA RUBRIKA

V obdobi 1. 1. — 30. 4. 2019 oslavili zivotni jubileum tito nasi ¢lenové:

35 let — Roman Pliska, Jakub Taula

40 let - Pavel Hruby

45 let - Rostislav Repari, Pavlina FiSerova

50 let - Pavlina Hulkova, Jana Mikulen¢akova

55 let — Magdalena KFiZova, Jitka Kratinova

60 let — Dona Jandova, Zdenék Flanderka, Vladimir Linka
65 let — Eva Pokorna, Anna Valu$iakova

70 let — Jindfiska Peldova

75 let — Zdenék Rigl, Milada Schramhauserova

Blahoprejeme!
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