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ale i pohodlné. Samozřejmostí je pro nás instalace originálních dílů předních 
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DOMÁCÍ UDÁLOSTI – AVÍZA – INFORMACE

KUKÁTKO „Jsme si vědomi, že částka 200 ko-
run může každý měsíc citelně ulehčit
rodinnému rozpočtu. Když nás Český
telekomunikační úřad v minulém roce
s novou možností nabídnout toto
cenové zvýhodnění oslovil, bylo pro
nás samozřejmostí ji podpořit a ulehčit
situaci těm, kteří pomoc potřebují. Ví-
táme, že díky změně zákona je nyní pro
naše zákazníky mnohem jednodušší si
o podporu zažádat, a věříme, že ji díky
tomu využĳe více lidí než doposud. Ak-
tuálně totiž dotaci čerpá zhruba 2000
našich zákazníků, což je méně, než
jsme začátkem roku očekávali,“ říká
Richard Stonavský, viceprezident Vo-
dafonu pro vnější vztahy a regulaci.

Kromě lidí s nízkými příjmy je zá-
konné cenové zvýhodnění určeno také
pro osoby zdravotně postižené s prů-
kazem ZTP, osoby závislé na pomoci ji-
ných lidí, případně také jejich opat-
rovníky. Zvýhodnění 200 korun mě-
síčně lze uplatnit i pro děti. Pokud tedy
bude slevu čerpat jeden dospělý se
dvěma ratolestmi, roční úspora činí
více než 7000 korun.

Dvousetkorunovou slevu na služby
je možné využít na mobilní nebo pevný
internet, mobilní či pevné hlasové
služby, případně na balíček, který ně-
kterou z uvedených služeb obsahuje.
Kromě toho, že zákazníci mohou
uplatnit slevu na svůj stávající tarif, je
možné dotaci získat i při pořízení nové
služby, která by pro ně jinak byla
cenově nedostupná.

Více informací o dalších zvýhodně-
ných cenách najdete na stránkách ta-
rify pro seniory.

Dvousetkorunovou slevu na mobilní
tarif, internet nebo balíček služeb
mohou lidé se zdravotním posti-
žením či napjatým rozpočtem využívat
už od začátku letošního roku. Aby po-
moc zranitelným byla co nejrychlejší,
během léta se výrazně zjednodušil pro-
ces žádosti o dotaci právě u lidí s nízký-
mi příjmy. Místo čtvrtletního doklá-
dání výše výdělku nyní postačí vyplnit
při aktivaci služby jednoduchý for-
mulář a dodat potvrzení o čerpání pří-
spěvku na živobytí. Vodafone ale myslí
i na další zranitelné skupiny, kromě zá-
konného cenového zvýhodnění nabízí
i speciální tarify třeba pro seniory star-
ší 60 let.

Cenové zvýhodnění telekomuni-
kačních služeb platí od ledna letošního
roku a kromě lidí se zdravotním posti-
žením na něj mají nárok i lidé s nízký-
mi příjmy, které výrazně zasáhla
rostoucí inflace a skokový nárůst cen
energií. Protože pro ně je včasná po-
moc naprosto zásadní, od léta se výraz-
ně zrychlil a zjednodušil proces, jak
mohou ti nejzranitelnější o pomoc za-
žádat. Zatímco dříve právní předpisy
určovaly povinnost každé tři měsíce
dokládat příjmy, ze kterých se teprve
nárok na zvýhodnění vypočítával, dnes
stačí při aktivaci vyplnit jednoduchý
formulář a doložit svou složitou situaci
potvrzením z úřadu práce o tom, že ža-
datel pobírá příspěvek na živobytí. Ná-
rok na dvousetkorunové zvýhodnění
pak platí po celou dobu, kdy člověk
dávku od státu čerpá. To platí pro nově
příchozí, ale také stávající zákazníky
Vodafonu.

Česko potřebuje propojení
zdravotních a sociálních služeb
Česká republika se dlouhodobě potýká s nedostatečným propojením zdravot-
ních a sociálních služeb. Od roku 2024 by měly být nastaveny legislativní proce-
sy a právně ukotvena zdravotně-sociální péče. Zatím se to týká pobytových slu-
žeb, kde by měl vzniknout nový typ zdravotně-sociální pobytové služby. Pokud
se tak nestane, může stát přĳít o 8,5 miliardy korun z Národního plánu obnovy.
V momentě, kdy se člověk dostane do situace, že potřebuje zdravotní nebo soci-
ální pomoc, nezajímá ho, odkud jsou tyto služby hrazeny. Při hledání pomoci je
často dezorientován a frustrován.

„Naše nezisková organizace již několik let propojuje zdravotní a sociální od-
borníky ve prospěch klientů, aby měli ve složité životní situaci k dispozici
člověka – Rodinného průvodce®. Ten při komplexní analýze zjistí jejich
problémy, pomůže jim zorientovat se v systému zdravotních a sociálních služeb
a najít adekvátní řešení své situace,“ říká Jitka Zachariášová, ředitelka ne-
ziskové organizace A DOMA, z. s. „Letos 26. října pořádá organizace
A DOMA odbornou konferenci na téma První pomoc pro pečující aneb Co sku-
tečně potřebují a co jim může současný systém sociálních a zdravotních služeb
nabídnout,“ dodává.

Zúčastněte se
fotografické soutěže na
téma „Také to zvládnu“
Do soutěže vyhlášené Vládním výbo-
rem pro osoby se zdravotním posti-
žením (VVOZP) mohou být přihlášeny
do 15. října 2023 takové fotografie,
které nejlépe zachycují schopnosti
a dovednosti osob se zdravotním posti-
žením při zvládání činností vztahují-
cích se k osobnímu, ale i pracovnímu
životu.

Téma navazuje na vyhlášený Ev-
ropský rok dovedností, jehož cílem je
ukázat, že i osoby se zdravotním posti-
žením mohou žít aktivním životem
a plně rozvíjet svůj potenciál ve všech
oblastech (např. v kultuře, sportu, ro-
dinném životě nebo zaměstnání).

Fotografie do soutěže posílejte na
sekretariát VVOZP, a to na e-mail:
fotosoutez@vlada.cz do 15. října 2023.
Fotografie se zasílají ve formátu JPG
ve velikosti max. 6 MB. Přihlásit se
mohou profesionálové i amatéři z Čes-
ké republiky. Do soutěže budou přĳaty
od každého autora maximálně tři foto-
grafie.

Bližší informace pro přihlášení
naleznete v Propozicích fotografické
soutěže. Na základě dotazů autorů
z posledních let lze letos pro přihlášení
fotografie použít připravený for-
mulář, který však není povinný. Foto-
grafie je možné přihlašovat stejným
způsobem jako doposud bez formulá-
ře. Přihláška musí obsahovat jméno
autora, kontaktní údaje (adresa,
e-mail, telefon), název díla, údaje, kde
a kdy byla fotografie pořízena, pří-
padně i její popis. Přihlášením do sou-
těže autor deklaruje, že je majitelem
autorských práv k soutěžnímu pří-
spěvku. Přihlášku může předložit au-
tor sám nebo libovolná fyzická či
právnická osoba se souhlasem autora,
který musí být k přihlášce přiložen.

Autor fotografií přihlášením do
soutěže souhlasí, že VVOZP může
snímky veřejně vystavit a případně
dále používat k propagačním účelům.

Nejlepší díla vybere nezávislá po-
rota. Uděluje se 1., 2. a 3. cena, pří-
padně čestné uznání.

Ceny vítězům uděluje předseda
vlády České republiky – předseda
VVOZP. Zd
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Nominace na
Ceny MOSTY
Návrhy na ocenění přĳímá NRZP ČR
do 31. 12. 2023, předávání cen
MOSTY se uskuteční ve čtvrtek
23. května 2024 v Horáckém divadle
v Jihlavě. Oceňovány budou projekty
a osobnosti ve čtyřech kategoriích,
jak je uvedeno v nominačním archu,
který naleznete zde.

Návrhy můžete posílat buď elek-
tronickou poštou na adresu j.chu-
dy@nrzp.cz, nebo písemně na adresu
NRZP ČR, Partyzánská 1/7, 170 00
Praha 7. Návrhy mohou podávat
všichni občané České republiky
a všechny instituce.

Podzimní Volnočasovky
Pražské organizace vozíčkářů
Program Volnočasovky 2023 Pražské organizace vozíčkářů (POV) nabízí akce
z pěti okruhů: Tvořivá setkání (tvořivé, výtvarné a rukodělné aktivity pod ve-
dením a za pomoci lektorů), U kafíčka (besedy a posezení se zajímavými lidmi
nad zajímavými tématy, a to nejen u kafíčka), Jóga pro sedící (cyklus jemných
jógových protahovacích a dechových cvičení pod vedením profesionální lek-
torky), Šip-káry (trénink a amatérské hraní moderních elektronických šipek)
a Vycházky bez bariér (půldenní vycházky přístupnými zajímavými místy
Prahy).

Členství v POV není podmínkou účasti na Volnočasovkách, nicméně
členové mají přednost. Podrobnosti se zobrazí kliknutím na název akce
v seznamu akcí. Online Volnočasovky jsou zdarma, na ostatních se platí
účastnický příspěvek 50 Kč za osobu. Platí i doprovody. U akcí, na které bude
třeba pořizovat materiál nebo jiné potřebnosti, se může účastnický příspěvek
zvýšit. Vše oznámíme předem, na místě vás nic nepřekvapí. Obecně platí, že je
třeba se k účasti na Volnočasovkách hlásit (telefonicky nebo na e-mailovou ad-
resu mala@pov.cz), nejpozději však dva pracovní dny před konáním.

Proč se stát
členem zapsaného
spolku
ParaCENTRUM
Fenix?
Fenix vedle svých služeb, jako je fyzi-
oterapie, ergoterapie, osobní asisten-
ce, sociální rehabilitace nebo bezbari-
érová přeprava, představuje pro
mnoho klientů také neformální ko-
munitní prostor, kde si předávají své
zkušenosti, rady, sdílejí radosti
i strasti života na vozíku. Pokud by
některý z klientů, jejich rodinných
příslušníků nebo podporovatelů chtěl
aktivně přispět k formování naší or-
ganizace na oficiální úrovni, neexis-
tuje lepší způsob, než se stát členem.

Členové se scházejí na schůzi
zpravidla jednou za rok, volí radu
spolku nebo revizní komisi. Poplatek
za členství činí 100 korun. Za těchto
několik „povinností“ člověk získá
bližší pohled na směřování organiza-
ce. Bude také tím, kdo organizaci, se
kterou je jeho každodenní život
provázán, aktivně podporuje. V nepo-
slední řadě každý nový člen zvýší vy-
jednávací pozici ParaCENTRA Fenix
ve vztahu k nejrůznějším organizacím
a institucím.

Budeme moc rádi, když do toho
půjdete s námi. Nezapomeňte si také
přečíst, co si o tom myslí současní
členové, např. Blanka Cabalková:

„Když jsem začala navštěvovat
Fenix, tak mi lidé kolem něj velmi po-
mohli. Členkou jsme se stala, protože
jsem cítila potřebu organizaci něco
vrátit formou aktivní podpory a po-
moci. Členové mají možnost přímo
ovlivňovat směřování organizace,
která je pro nás všechny tolik důleži-
tá. Myslím si, že pro Fenix jako ta-
kový je důležité opřít se o co největší
členskou základnu.“

Získat dotaci na tarif nebo pevný
internet je nyní pro lidi s nízkými
příjmy snadnější než dříve

Poprvé v historii: taneční
kurzy pro lidi
s roztroušenou sklerózou

Máte RSku? Pak jste od vašeho lékaře určitě slyšeli, že pohyb vám prospěje.
A Revenium si pro vás připravilo unikátní projekt, který zatím v Česku nemá
obdoby. Tanečník Jan Onder, kterého mnozí znáte například ze StarDance, při-
pravil sedm lekcí tanečních kurzů pro lidi s roztroušenou sklerózou a jejich do-
provod. Kurzy jsou vhodné pro začátečníky i pokročilé a všechny milovníky po-
hybu a tance. Jan Onder s partnerkou kurzy povede pod dohledem zkušené fyzi-
oterapeutky RS centra pražské VFN Mgr. Lucie Suché.

Kde: Taneční konzervatoř hl. m. Prahy, Křižovnická 81/7, Praha 1.
Kdy: od 18. 10. a dále každou středu od 17.45 hod. (délka lekce je 90 minut

s přestávkou).
Cena: 6 000 Kč za pár. Uzávěrka přihlášek: 10. 10. 2023. Přihlášky posílejte

a na další informace se ptejte Michala Janků: michal.janku@revenium.cz,
tel. 731 693 847.

https://www.vodafone.cz/tarify/tarify-pro-seniory/
https://www.vodafone.cz/tarify/tarify-pro-seniory/
https://www.inspo.cz
https://www.inspo.cz
https://www.vodafone.cz/cenove-zvyhodneni/
https://www.vodafone.cz/cenove-zvyhodneni/
https://www.a-doma.cz/
https://www.vlada.cz/assets/ppov/vvozp/cena-za-publicisticke-prace/Propozice-fotograficka-soutez-2023.pdf
https://www.vlada.cz/assets/ppov/vvozp/cena-za-publicisticke-prace/Propozice-fotograficka-soutez-2023.pdf
https://view.officeapps.live.com/op/view.aspx?src=https%3A%2F%2Fwww.vlada.cz%2Fassets%2Fppov%2Fvvozp%2Fcena-za-publicisticke-prace%2FFormular-k-prihlaseni-fotograficka-soutez.docx&wdOrigin=BROWSELINK
https://view.officeapps.live.com/op/view.aspx?src=https%3A%2F%2Fwww.vlada.cz%2Fassets%2Fppov%2Fvvozp%2Fcena-za-publicisticke-prace%2FFormular-k-prihlaseni-fotograficka-soutez.docx&wdOrigin=BROWSELINK
https://view.officeapps.live.com/op/view.aspx?src=https%3A%2F%2Fwww.helpnet.cz%2Fsites%2Fdefault%2Ffiles%2Fnominacni_arch.doc&wdOrigin=BROWSELINK
https://www.pov.cz/volnocasovky
https://pcfenix.cz/anketa-proc-se-stat-clenem-zapsaneho-spolku-paracentrum-fenix/
https://pcfenix.cz/anketa-proc-se-stat-clenem-zapsaneho-spolku-paracentrum-fenix/
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GALERIE UMĚLCŮ MALUJÍCÍCH ÚSTY A NOHAMA – Estonsko

Malíř ústy Allar Tael: Kreslím
přírodu, je pro mě dechberoucí

inspirací

Allar Tael se narodil 29. června 1983 v estonském Taali. V dětství rád
rybařil a jezdil na kole. Po ukončení školní docházky se začal učit
automechanikem. Následovala povinná vojenská služba, po níž

pracoval v autoservisu v Pärnu jako automechanik. Svou práci měl
rád a pracoval tam až do roku 2005, kdy se stal účastníkem

autonehody, jejíž následky ho upoutaly na vozík. Později se naučil
pracovat s počítačem s perem v ústech. V humoristickém časopise
Piljaka vycházely jeho komediální příběhy. V roce 2017 se seznámil
se stipendistou Celosvětového sdružení malířů malujících ústy

a nohama Meelisem Luksem a na jeho popud začal kreslit obrazy.

vdmfk.com, sjkkustannus.fi | Foto: archiv Allara Taela, sjkkustannus.fi

A llar si poprvé vzal prázdný papír
4. června 2017 a začal s prvními
malířskými pokusy. Učil se ze

svých chyb a s pomocí internetu se
zdokonaloval. Malování se tak stalo
jeho novým povoláním. Allar nachází
inspiraci v přírodě a své obrazy kreslí
barevnými tužkami.

Allar Tael je jedním ze tří eston-
ských umělců, kteří se stali členy Celo-
světového sdružení malířů malujících
ústy a nohama. Do asociace vstoupil
v roce 2019 poté, co se dva roky vě-
noval umělecké tvorbě. Allar začal
kreslit dvanáct let po autonehodě, kte-
rá mu změnila život a kvůli níž se
nemohl hýbat. Navzdory zvratům osu-
du jsou Allarovy kresby plné jasu, ra-
dosti a fantazie. Jsou povznášející
nejen pro nadšence malování nebo
kreslení.

„Většinou zobrazuji přírodu, in-
spiraci čerpám z dokumentárních fil-
mů. Kreslím zvířata, ptáky nebo –
doufám, že nejen promě – dechberou-
cí pohledy na přírodu. Když nekres-
lím, v duchu sestavuji nová díla:
plánuji barvy oblohy, země atd.,“ říká
Allar.

Kresba nebomalba ústy dává jeho
dílům zvláštní perspektivu – musí ob-
raz několikrát otočit, aby homohl pro-
pracovat.

Celosvětové sdružení bylo založeno
z iniciativy německého malíře malují-
cího ústy Arnulfa Ericha Stegmanna
v Lichtenštejnsku v roce 1957. Jeho cí-
lem je sdružovat a podporovat lidi,
kteří musí tvořit ústy nebo nohama. Ze
tří estonských členů sdružení je Allar
Tael jediným, kdo kreslí a maluje ústy,
a údajně i jediným malířem ústy v Es-
tonsku.

Letos měl Allar Tael výstavu
v Centru Kondas (od ledna do konce
března), což je městské muzeum umě-
ní ve Viljandi, založené v roce 2003.
Výstavu podpořil Estonský kulturní
fond (viz foto na této straně).

Centrum je věnováno jednomu
z nejznámějších estonských naivistů –
Paulu Kondasovi (1900–1985), jehož
obrazy jsou vystaveny ve stálé expozici.
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ROZHOVORGALERIE UMĚLCŮ MALUJÍCÍCH ÚSTY A NOHAMA – Allar Tael FEJETON

Nakladatelství UMÚN: Nad Školou 1289, 463 11 Liberec 30, tel.: 485 161 712,
umun@umun.cz, www.umun.cz

Odvolat se není hračka
Ivan Jergl

U ž jste v životě žádali o nějakou
zdravotní nebo kompenzační
pomůcku? Je to jednoduché.

Vypíšete formulář, přiložíte lékařské
nálezy – čím podrobnější, tím lepší –,
svalové testy, podáte a čekáte.

Čekáte a jde vám hlavou, že jste
museli argumentovat svou zdravotní
tělesnou méněcenností, které byste se
s radostí zbavili, ale na základě které se
vám (snad) dostane nějaké jinými lid-
mi často záviděné výhody. Třesete se
jako žadatel o dotaci z eurofondů na
výstavbu vzdušného zámku. Nemáte
žádnou přednost pozvedající vaše se-
bevědomí. Cítíte, že vám to jde jaksi
proti srsti. Jsem dostatečně ubohý,
abych se vešel do posuzovací tabulky
strohého zákona a vyhověl přece jen
subjektivnímu pohledu? Nebo jsem
ještě na tom dobře a mám se stydět, že
o takový facilitační prostředek žádám?
Jak mě zhodnotí posudková komise?
V jaké náladě bude ten který člen?

Přĳde rozhodnutí. Elektrická zve-
dací postel zamítnuta, schválena oby-
čejná nemocniční, jejíž nohy jsou
provrtány a po ručním vysunutí do po-
třebné výše se v otvorech zajistí
kovovými závlačkami. O přidělení
svalnatého komorníka, který bude
nohy vysouvat a zasouvat při přese-
dání z lůžka na vozík a z vozíku na
lůžko, se v rozhodnutí nic nepraví. Po-
drobné nálezy a rentgenové snímky
nebyly zřejmě dostatečně přesvědčivé,
možná v tsunami nejrůznějších žádostí
nebylo ani dost času na jejich prostu-
dování a utvoření si představy, co
vlastně žadatel zmůže a co nálezy pří-
padně zveličují.

Co se divíte, řekl by Napoleon Bo-
naparte, já vždycky dával přednost
rychlému náčrtu bitevního pole
a bojové taktiky než sáhodlouhému
mudrování maršálů. Dáte mu po stole-
tích za pravdu, odvoláte se ve lhůtě
proti zamítavému rozhodnutí a žádáte
o osobní účast na jednání komise.
A necháte si zhotovit barevné natura-
listické fotoportréty ztuhlých kloubů,
deformit a atrofií svalů, až se sám
leknete originálního uměleckého
dojmu svého korpusu.

Když se zjevíte v celé své impo-
zantnosti před členy komise, je to zá-
ležitost dvaceti minut. Ještě několik
dotazů, zda udržíte lžíci či tužku. S ne-
příjemnými rozpaky dotyčnou činnost

předvedete – ano, je to jasné. Souhlas
komise téměř jednomyslný. Tak tomu
se říká persuazie neboli přesvědčování
či lépe: působivá osobní prezentace.
Nebylo by v podobných případech
dobré souhrnné posudky doprovázet
videem, na kterém by odborný lékař
komentoval předváděnou reálnou ne-
pohyblivost a postižení? Ono totiž na-
psat, že abdukce, rotace, flexe atd. mají
hodnotu tolik a tolik stupňů, je sice
konkrétní údaj, ale umět si to dokonale
představit a promítnout do reálných
pohybů žadatele, si podle mě dokáže

názorně představit jen praktikující or-
topéd a fyzioterapeut. Nikoliv tedy
každý člen lékařské posudkové komise,
ve které sedí lékaři nejrůznější pů-
vodní specializace.

Možná by bylo nejlepším řešením
vytvořit jakýsi projekční počítačový
program CAD-CAM, který by po nakr-
mení ergonomickými souřadnicemi
z ortopedického a neurologického vy-
šetření pacienta animoval možné zbyt-
kové pohyby žadatele a dal tak k dispo-
zici komisím maximálně objektivní
podklad k rozhodování.

https://www.umun.cz
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TÉMA: VZÁCNÁ ONEMOCNĚNÍ
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Lenka Martínková, www.ceskatelevize.cz, facebook Marie Sikorové, www.jineomalovanky.cz | Foto: archiv Marie Sikorové

Paní Marie Sikorová z Ostravy je statečná žena, která se s odhodláním a vytrvalostí
potýká s velmi vzácným onemocněním nazývaným syndrom Ellis–van Creveld
(EVC). Onemocnění je charakterizováno řadou příznaků, mezi které náleží nízký
vzrůst, krátké končetiny, polydaktilie (nadpočetné prsty na rukou nebo nohou),
dysplazie (porucha vývoje nebo růstu zubů, vlasů a nehtů) a vysoká prevalence

vrozených srdečních vad. Nejen důsledkem těchto abnormalit se zdravotní stav paní
Marie komplikuje. Jelikož je syndrom EVC degenerativní, s věkem a nadměrnou

fyzickou námahou se zdraví zhoršuje. Proto je velmi důležitá dlouhodobá
specializovaná podpora a péče. Paní Marie se však musí vyrovnávat také s další
výzvou. Tou je její více než deset let trvající boj o invalidní důchod třetího stupně.
Ten by ji přinesl finanční soběstačnost a umožnil by jí lépe se vyrovnat s nároky

a omezeními, které jí onemocnění EVC přináší. Místo toho musí čelit opakovaným
lékařským posudkům a zamítání žádostí.

M arie Sikorová se narodila
v roce 1982 v Opavě. Dětství
prožila v Dolním Benešově,

kde navštěvovala i ZŠ. Bydlela zde do
svých 20 let. Vystudovala Střední ško-
lu prof. Zdeňka Matějčka v Ostravě,
obor Výchovná a humanitární činnost.
Po maturitě pracovala jako asistentka
pedagoga v mateřské škole v Českých
Budějovicích. Je vdaná a od roku 2016
bydlí spolu s manželem a synem v bytě
v Ostravě. Od roku 2017 pracovala jako
OSVČ na vedlejší činnost a zabývala se
výrobou a prodejem 3D omalovánek ze
sádry. V roce 2021, po manželově
těžkém úrazu, musela živnost přerušit.
Od roku 2018 je dobrovolnicí charita-
tivní organizace Marys Meals. Stále se
věnuje osvětě v souvislosti se syndro-
mem EVC, převážně v mateřských
a základních školách. Paní Marie od
roku 2010 pobírá invalidní důchod
2. stupně. Pro posudkové lékaře je paní
Marie nemocná málo.

„Z úst posudkových lékařů slyším,
že invalidní důchod třetího stupně mi
bude přiznán, až budu na vozíku,“ říká
Marie. Navíc je se svými 141 cm „pře-
rostlá“ o 3 cm a nevejde se do indi-

kačních tabulek. Pro úřad práce a pří-
padného zaměstnavatele je se svým
postižením nezaměstnatelná.

Zákon č. 435/2004 Sb. uvádí: „Zá-
kony České republiky žádným způso-
bem nespecifikují, v jaké míře mohou
osoby, kterým byl přiznán invalidní
důchod, pracovat. Každý člověk se

zdravotním postižením proto sám roz-
hoduje o tom, v jakém rozsahu může –
s ohledem na svůj zdravotní stav – pra-
covat. Avšak doba pobírání invalidního
důchodu prvního a druhého stupně se
nepočítá do doby pojištění, která je po-
třebná pro výpočet starobního důcho-
du.“

Narodila jsem se malá
možná proto, abych
dělala radost malým

dětem, říká s nadsázkou
Marie Sikorová
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TÉMA: VZÁCNÁ ONEMOCNĚNÍ SPORT A CHARITA
Nemožnost najít zaměstnání

dovedla Marii až k založení živnosti na
vedlejší činnost. Začala vyrábět 3D
sádrové odlitky, tzv. Jiné omalovánky,
které ji slouží jako didaktická po-
můcka. Výrobu mohla začít jen díky
asistenci a vydatné pomoci manžela
a syna. Věnuje se také natáčení videí,
ve kterých vypráví o své nemoci a boji
s úřady. Připravila osvětový program,
s nímž navštěvuje mateřské a základní
školy, kde seznamuje děti se životem
člověka se vzácným onemocněním.
Vmístě, kde bydlí, kolem sebe soustře-
dila skupinu dětí, pro které připravuje
zábavný edukativní program. Jak
sama s nadsázkou říká: „Narodila jsem
se malá možná proto, abych dělala ra-
dost malým dětem.“

Svůj příběh sdílela v mnoha médi-
ích a také v České televizi v pořadu
Černé ovce. Psychický tlak, neustálý
boj s byrokracií a manželův těžký úraz,
to vše se podepsalo na jejím zdraví na-
tolik, že před dvěma lety musela svoji
živnost ukončit.

Navzdory všem překážkám se paní
Marie nevzdala. Vyhledala pomoc
právníka specializujícího se na sociální
zabezpečení a invalidní důchody.
Společně předložili důkazy o jejím
zdravotním stavu a negativním dopa-
du syndromu EVC na její schopnost
pracovat a samostatně se živit. Při
osobní schůzce požádala ministra prá-
ce a sociálních věcí o odstranění
tvrdosti zákona. Bohužel ani po devíti
měsících se nedočkala odpovědi.

„Institut odstranění tvrdosti záko-
na slouží ke zmírnění tvrdosti roz-
hodnutí, kdy účinky, které nastanou
důslednou a přesnou aplikací zákona,
by vedly ke zvlášť tíživým důsledkům.
O odstranění tvrdosti zákona můžete
požádat, pokud se domníváte, že
v daném případě k tvrdosti došlo. Vždy
je třeba mít již rozhodnutí, v němž byla
tvrdost realizována. Žádost o od-
stranění tvrdosti zákona můžete zaslat
ČSSZ, která ji postoupí MPSV, pří-
padně ji přímo zaslat MPSV.“ (Zákon
č. 582/1191 Sb.)

V současné době posudkoví lékaři
přehodnotili Mariin zdravotní stav
a odebrali jí průkaz ZTP/P. V odů-
vodnění je uvedeno, že předchozí roz-
hodnutí bylo posudkovou lékařkou
nadhodnoceno. Po konzultaci
s právníkem NRZP ČR se paní Marie
rozhodla podat správní žalobu.

„Správní žaloby jsou žaloby, které
jsou podané proti rozhodnutím vy-
daným v oblasti veřejné správy or-
gánem moci výkonné, orgánem
územního samosprávného celku, jakož
i fyzickou nebo právnickou osobou
nebo jiným orgánem, pokud jim bylo
svěřeno rozhodování o právech a po-
vinnostech fyzických a právnických
osob v oblasti veřejné správy. Žalobu je
třeba podat u soudu, který je k jejímu
projednání příslušný. Fyzickou žalobu
může podat ten, kdo tvrdí, že byl zkrá-

cen na svých právech rozhodnutím
správního orgánu či předcházejícím
řízením, zpravidla se bude jednat o
účastníka správního řízení, se kterým
správní orgán řízení vedl.“ (Soudní řád
správní, § 65 Žalobní legitimace,
odst. 1 s. ř. s.)

Příběh paní Marie je inspirací pro
ty, kteří čelí podobným výzvám. Je
příkladem síly a vytrvalosti, kterou

předvádí v boji se vzácným onemocně-
ním. (Dovětek: Očekávaný výsledek se
nakonec dostavil. Ministr práce a so-
ciálních věcí Marian Jurečka vyhověl
žádosti paní Marie o odstranění
tvrdosti zákona, protože „při prová-
dění důchodového pojištění byla
tvrdost shledána“. Paní Marie ještě
čeká na vyjádření ČSSZ, kterámusí ve
věci vydat rozhodnutí. )

Marie Sikorová se synem

Syndrom Ellis–van Creveld

EVC je vzácné, autosomálně recesivně dědičné onemocnění s ne-
známou prevalencí. Za posledních padesát let bylo celosvětově
hlášeno 150 případů. V Česku žĳe pravděpodobně pouze sedm
lidí s tímto syndromem. Onemocnění je charakterizováno řadou
příznaků, mezi které patří nízký vzrůst, krátké končetiny, postaxi-
ální polydaktilie (nadpočetné prsty na rukou nebo nohou), ek-
todermální dysplazie (porucha vývoje nebo růstu zubů, vlasů a
nehtů) a vysoká prevalence vrozených srdečních vad.

Typické klinické příznaky jsou způsobeny poruchou chon-
drálních a ektodermálních tkání v těle. Úzký hrudník způsobený
krátkými žebry může mít za následek těžkou poporodní respi-
rační insuficienci.

Onemocnění je neléčitelné a léčba je pouze symptomatická.
Zahrnuje léčbu respirační insuficience způsobenou úzkým
hrudníkem a jeho kombinací se srdečním selháním na podkladě
srdečních abnormalit. Pacienti často podstupují chirurgické vý-
kony z důvodu srdečních abnormalit, stomatologických problé-
mů a ortopedických obtíží.

Délku života u pacientů s EVC ovlivňuje hlavně závažnost re-
spirační insuficience a vrozené srdeční vady.

(www.orpha.net)

Běh dobré vůle
Nadace Olgy Havlové přinesl
rodinám v tísni 658 800 Kč

Výbor dobré vůle – Nadace Olgy Havlové | Foto: Jiří Vinš

Pátého ročníku Běhu dobré vůle Nadace Olgy Havlové, který se konal v úterý 12. září
v oboře Hvězda, se zúčastnilo více než 500 běžců a běžkyň. Díky nim se podařilo na

pomoc rodinám v tísni vybrat úžasnou částku.

C elý výtěžek ze startovného daruje
Výbor dobré vůle – Nadace Olgy
Havlové na pomoc rodinám

v tísni.
Finanční dar obdrží například ma-

minka, která sama vychovává dvamalé
chlapce, a to na pořízení zdravotního
kočárku pro mladšího syna. Adámek
trpí dětskou mozkovou obrnou
s částečným ochrnutím končetin na
pravé straně těla. Maminka sama se
potýká se zdravotním handicapem.

Finanční pomoc zajistí rodinám
ohroženým ztrátou bydlení dočasné
ubytování (v náhradních, azylových
nebo krizových domech), kde při ře-
šení životní situace (např. vyřízení
dávek, řešení zdravotního stavu či hle-
dání stabilního bydlení a práce) pomá-
hají sociální pracovníci.

Účastníci akce se mohli občerstvit
u mnoha stánků neziskových organiza-
cí a vyzkoušet si hod oštěpem
s olympioničkou Irenou Gillarovou.
Sportovní odpoledne obohatilo Diva-
dlo Spejbla a Hurvínka nebo stavění
jubilejní mozaiky z originálních kosti-
ček LEGO – srdce nejen pro Olgu. Nej-
menší děti si mohly skládat z kostiček
LEGO Duplo. Nechyběl ani fotokoutek
LEGO. Nedožité 90. narozeniny Olgy

Havlové připomněla venkovní výstava
„Olga Havlová – První dáma republiky
- Královna dětí“. Zazněla i Píseň pro
Olgu od Anety Langerové.

Poděkování náleží partnerům,
dobrovolníkům, patronům a všem
podporovatelům, bez jejichž zapojení
by se Běh dobré vůle Nadace Olgy Hav-

lové nemohl uskutečnit. Poděkování
rovněž patří Městské části
Praha 6 a Nadaci ČEZ za finanční pod-
poru a Ochrannému svazu autorské-
mu.

Výsledky závodu najdete zde.
Reportáž z dětských závodů můžete
zhlédnout ve Zprávičkách.

https://www.orpha.net/consor/cgi-bin/index.php
https://www.stopnito.cz/vysledky-zavodu/758&rok=2023&mesic=0
https://decko.ceskatelevize.cz/video/e223411000160913




https://www.youtube.com/watch?v=5RJ_7pBZ2uE&t=8s
https://www.youtube.com/watch?v=5RJ_7pBZ2uE&t=8s
https://nadaceju.cz/


https://www.sivak.cz/










https://pomahejpohybem.cz/
https://pomahejpohybem.cz/
https://www.nadacecez.cz/
https://www.nadacecez.cz/


https://www.pomocnetlapky.cz/
https://www.vozickari-ostrava.cz
https://www.revmaliga.cz/ke-stazeni/audiokniha-zirafa-amalka/
https://www.revmaliga.cz/ke-stazeni/audiokniha-zirafa-amalka/
https://www.youtube.com/watch?v=mtviC8luriI


https://helppes.cz/


https://www.horizont-nare.com
https://kinematograf.cz
https://www.kontobariery.cz/Projekty/Projekty-Konta-BARIERY/Kinematograf-bratri-Cadiku


https://pid.cz/prakticke-informace/bezbarierove-s-pid/
https://pid.cz/privozy/




https://www.change.org/p/dodr%C5%BEov%C3%A1n%C3%AD-lidsk%C3%BDch-pr%C3%A1v-jako-norma-p%C5%99i-utv%C3%A1%C5%99en%C3%AD-ve%C5%99ejn%C3%A9ho-prostoru?utm_source=share_petition&utm_medium=custom_url&recruited_by_id=1501f860-f5ec-012f-6bd5-00221968d0e0




http://divadlobarka.cz/festin/


https://www.pragueparadance.cz/
https://www.kontobariery.cz/
https://www.kontobariery.cz/Projekty/Projekty-Konta-BARIERY/Run-and-Help


https://www.ligavozic.cz/internetova_poradna/
http://test.ligaportal.cz/prispevky-pro-osoby-se-zdravotnim-postizenim/potrebuji-pomoci-s-financovanim-pece-prispevek-na-peci
http://test.ligaportal.cz/prispevky-pro-osoby-se-zdravotnim-postizenim/potrebuji-pomoci-s-financovanim-pece-prispevek-na-peci


http://ostrava-bezbarier.cz/
https://mapy.ostrava.cz/mapa-pristupnosti/mapa/
https://mapy.ostrava.cz/mapa-pristupnosti/mapa/


https://www.mpsv.cz/zivotni-a-existencni-minimum
https://www.mpsv.cz/zivotni-a-existencni-minimum
https://www.mpsv.cz/web/cz/-/zadost-o-zvyseni-prispevku
https://www.mpsv.cz/-/zvyseni-prispevku-na-peci
https://www.zakonyprolidi.cz/cs/2012-89?text=%C2%A7%20469
https://www.zakonyprolidi.cz/cs/2012-89?text=%C2%A7%20469
https://www.zakonyprolidi.cz/cs/2012-89?text=%C2%A7%2049
https://nrzp.cz/poradna/
https://nrzp.cz/poradna/
https://www.zakonyprolidi.cz/cs/1997-48#f1747064
https://www.zakonyprolidi.cz/cs/1997-48#f1747064
https://nrzp.cz/


https://www.celostnimedicina.cz/




https://www.vozka.org


https://www.rucniovladani.cz

