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Zavér ze seminare o nemoci C-M-T

Setkani ve Velkich Losinach - tnor 2001
Prode'|na zdravotnick"ch Eomﬁcek

SEMINAR O CHOROBE CMT V SENATU

ZAVERY ZE SEMINARE O VSECH ASPEKTECH CHOROB CMT

Dne 7. listopadu 2000 se konal na pidé Senatu Parlamentu CR seminaf o vdech
aspektech chorob Charcot-Marie-Tooth. Pro ty, ktefi jste se seminafe nezlc€astnili,
pfinasime nékteré zaveéry:

Smyslem seminafe bylo informovat vefejnost o nemoci, kterd byla donedavna
povazovana za nemoc spise vzacnou. Predpoklada se, ze v Ceské republice bude rizné
zavaznymi formami této choroby postizeno kolem 5.000 osob. K nim je nutno pfipocitat
dalSich dvacet, mozna i tficet tisic rodinnych pfibuznych, protoze u této i dalSich
podobnych chorob dopadaji dusledky vzdy na rodinu pacienta.

Seminar se tedy dotyka na prvnim misté pacientl a jejich rodinnych pfislusnikd. Obraci
se v8ak i na lékafe a Siroky zdravotni persondl, sestry, fyzioterapeutky, socidlni
pracovnice. Obraci se rovnéz na pedagogické pracovniky, ktefi by méli vzit na védomi,
ze lehké formy Charcot-Marie-Toothovy choroby handicapuiji i déti Skolou povinné. (Pro
ucitele i rodi¢e je nékdy obtizné na pocatku choroby pfistoupit na to, ze dité neni liné
nebo neobratné, ale Zze je nemocné.) DalSi skupinou, na kterou se obraci, jsou
zakonodarci.

Choroba Charcot-Marie-Tooth je dédiné onemocnéni (resp. skupina onemocnéni)
patfici k nej¢astéj§im nervosvalovym onemocnénim vibec. Projevuje se ponejvice na
svalech a to zpocatku svalovou slabosti konéetin, poruchou chiize, deformitami nohou,
neobratnosti koncetin, poruchou citlivosti — brnénim, necitlivosti, bolesti. To vSe je ale
dlsledek postizeni perifernich nervl, jehoz pfic¢iny jsou nalézany postupné az na
genovych drovnich.

Seminaf se zabyval ,vS8emi aspekty chorob CMT". Aspektl této skupiny chorob je
opravdu cela fada a zasahuji do rdznych oborl nejen medicinskych. Ukazal dalezitost
komplexnosti pfistupu k problému. Medicinské aspekty byly rozdéleny do 3 skupin:
diagnosticka (zde je nutn& spoluprace neurologie a genetiky ¢i ortopedie), preventivni a
informacéni a |é¢ebna. Kromé& medicinskych aspektl jsou neméné dllezité i aspekty
socialni. Proto se zde seSlo mnoho zU¢astnénych stran - odbornici z obord neurologie,
genetiky, rehabilitace, ortopedie, ale i pacienti sami, zastupci statnich organa,
zdravotnich pojistoven, médii atd.

Rehabilitace a proteticka péce je nedilnou, velmi podstatnou a ¢asto nejucinnéjsi
slozkou terapie. Rehabilitace u téchto pacientl neprobiha v ¢asové omezeném Useku Ci
v opakujicich se sériich, ale stdvd se kazdodenni soudasti Zivota pacienta, je
podstatnym a hlavné trvalym prvkem jeho zivotniho stylu. Pouze kazdodenni
systematicka rehabilitace maze splnit svij smys| beze zbytku.

Pacienti, ktefi trpi chorobou CMT, maji narok na komplexni lazefiskou péci 1x za dva
roky. Pfinos lazeriské péce pro pacienty je nesporny. Intenzivni kazdodenni individualni
télesna vychova kombinovana s vodolécebnymi a dalS§imi lazeriskymi procedurami
nemuze byt nikdy pIné nahrazena pouhou ambulantni rehabilitaéni péci. Lazernska Ié€ba
ma znacny efekt na celkovou kondici jak fyzickou tak psychickou. Kazdodenni cvieni
pod odbornym dohledem fyzioterapeuta je pro pacienta prilezitosti naucit se dostatek



cvikl, které muze sam cvicit doma. Pravidelna autoterapie je nutnou soucasti prevence
progrese onemocnéni (prevence kontraktur a sekundarniho rozvoje deformit), dava
pacientovi moznost ulevit si od bolesti sam a hned, napomaha udrzovat dobrou kondici a
je zakladem aktivniho pfistupu pacienta k chorobé. Navic mé& pacient v laznich moznost
setkat se stejné &i podobné postizenymi pacienty a poucit se od nich, vyménit si
vzajemné zkuSenosti. Pro nemocné, ktefi bydli daleko od vétsiho rehabilitaniho centra
jsou lazné ¢asto jedinou moznosti jak podstoupit komplexni rehabilitani 1é¢bu veetné
vodolécby a dalich procedur.

Problém je vS8ak vtom, zda odborny nebo revizni lékaf komplexni lazeriskou 1é¢bu
kazdoro¢né napiSe, resp. schvali. Nebot dle stavajiciho vykladu tzv. indikaéniho
seznamu pro komplexni lazefiskou [é€bu to mizZe ucinit tfeba jen jednou za dva roky.
Pritom [é¢en by mél byt kazdy z pacient(i, u nichZ se objektivné prokdzala choroba i
pokud nejsou pfiznaky jasné viditelné, a to vcéetné lazernské péce. Odpovédni lidé
z exekutivy a zdravotnich pojistoven chybné nebo UGcelové argumentuji, Ze na
kazdoro¢ni lazefiskou péci ma pacient narok pouze za predpokladu pfedchoziho Urazu
nebo operace. Mame pocit, Ze pfi rozhodovani o komplexni lazeriské péci se velmi ¢asto
pouze konstatuje, Ze pacienti s onemocnénim Charcot-Marie-Tooth ,maji narok“ pouze
jednou za dva roky a vlbec se nepfihlizi ke stupni onemocnéni a ke konkrétni potfebé
lazeriské péce.

Mrzi nas, ze potfebu diskutovat o problémech s pfidélovanim komplexni lazeriské 1é¢by
neprojevili ani odborni Iékafi z Neurologické spolegnosti Ceské lékafské spolednosti J. E.
Purkyné, na kterou jsme se v roce 2000 obratili s prosbou o pomoc. Pfitom Neurologicka
spole¢nost ma roli poradce Ministerstva zdravotnictvi CR pfi tvorbé tzv. indika&niho
seznamu pro komplexni lazerfiskou Ié¢bu.

Pokud se pacientim neumozni kazdoro¢ni lazeriska péce, museji pravidelné
navstévovat rehabilitaci ambulantn&. Nedilnou soucésti rehabilitace je cvi€eni ve vodé.
Je zarazejici, Zze zdravotni pojistovny hradi pouze 5 pobytl v bazénu za &tvrt roku!

U mnohych pacientt choroba postupuje a ¢asto dochazi k vyraznym deformacim
spodnich &asti dolnich koncetin. Jde to tak daleko, Ze chlize, kazdy krok je jeden velky
problém. V tuto chvili pfichazi na fadu ortopéd, ktery rozhoduje, zda problémy s mobilitou
feSit operaci nebo konzervativné, tj. vybavenim pacienta ortopedickymi vlozkami a
ortopedickou obuvi &i vyuzitim protetiky a ortetiky. Velkym kazdodennim pomocnikem
jsou kompenzaéni pomacky, napf. zapinadla knoflikl, specialni ndzky apod. Hrazeni
téchto mnohdy ne levnych pomlcek je ze stran zdravotnich pojiStoven opét
nedostacujici.

Hlavnim lékafem pro pacienty s CMT je neurolog. Ten zpravidla navrhuje lazeriskou
IéCbu a také predepisuje uzivani 1ékl. Prestoze medikament, ktery by nemoc dokazal
vylécit, neni znam, je prokazano, Zze nékteré vitaminy a jiné latky pomahaji zmirnit
progresi nemoci. Soustavné uzivani zdanlivé levnych vitamind mize byt pro nékteré
pacienty zna€nou finanéni zatézi. Existuji sice vyjimky, které umozfuji mimoradnou
Uhradu nékterych 1€kl z prostfedkd zdravotnich pojiStoven, ale v praxi je velmi obtizné
vyjimky dosahnout.

Zavérem seminafe zaznéla i vyzva k zakonodarcim i Ufednikim exekutivy, aby
prehodnotili své nézory, jejichZ vysledkem jsou viadni, ministerska a jind nafizeni, co se
ty€e naroku pacientd CMT na lazeriskou péci kazdy rok, zafazeni do rizikové skupiny na
ockovani proti chfipce, narokd na bezplatnou vitaminovou 1é¢bu a naroku na protetické a

kompenzac¢ni pomacky, vice rehabilitace hrazené pojiStovnami (zejména akvaprocedur),
zrovna tak jako vy$Si hrazeni nové zkouSenych Iékd (Thioctacid).

Do aspektl chorob CMT neoddélitelné patfi aspekty socialni, které jsou vétSinou
problémem v8ech zdravotné postiZzenych.

VétSinu zdravotné postiZzenych trépi problém zaméstnavani osob se zménénou pracovni
schopnosti a se zménénou pracovni schopnosti s t€z8im postizenim. Je chvalyhodné, ze
existuje zakon, ktery zaméstnavatelim nafizuje zaméstnavani urcitého pocétu osob se
zménénou pracovni schopnosti. Vymahatelnost pInéni je vSak problematicka. Problém
zaméstnavani osob se snizenou pracovni schopnosti byl nepf¥ili§ Stastné zjednodusen
tim, ze byly zavedeny tzv. nahrady plnéni odbérem zbozi nebo prosté zaplacenim
pulndsobku primérné mésiéni mzdy. Tedy zaméstnavatel napfiklad se 100 zaméstnanci,
pokud ro¢né zaplati cca 7000 K&, nemusi zaméstnavat ob&ana se zménénou pracovni
schopnosti, respektive ani osoby s tézkym zdravotnim postizenim!

Rovnéz vytvareni tzv. chranénych dilen s dotaci statu je velmi problematickou zaleZitosti
a vice nez polovina Zadosti podnikateli je spekulativnich. Stélo by za zvaZeni
odpoveédnymi misty, zda by podobné dilny nemél zfizovat stat jako neziskové
organizace.

Velmi bychom pfivitali diskusi na patficnych mistech exekutivy ohledné zafazeni lidi
s CMT do skupin co se ty¢e vyhladky €. 182/91 Sb., tj. napfiklad prikazi ZTP (nebo
ZTP-P) a ztoho vyplyvajicich vazeb na poskytnuti pfispévkd tfeba na zakoupeni
motorového vozidla. Zafazovani dle nas, ze zkuSenosti z rdznych okresu, je velmi
subjektivni. Jednd se napfiklad o posouzeni tzv. téZké paraparézy dvou nebo vSech
koncetin ¢i té&zkych funkénich poruch i na z&kladé nékolika postizeni pohybového
aparatu.

SeminaF byl pofadan Spoleénosti C-M-T ve spolupraci se Senatem Parlamentu CR.
Spole€nost C-M-T je ob&anské sdruzeni, jehoz &leny jsou pacienti s onemocnénim
Charcot-Marie-Tooth, jejich rodinni pfisludnici, jejich pfiznivci. Cilem sdruzeni je
predevsim poskytovat pomoc a podporu CMT pacientdm i jejich rodindm.

Tento seminaf by mél pootevfit dvefe pro to, aby byli brani zastupci Spole¢nosti C-M-T,
ale tfeba i Sdruzeni pacientd po cévnich pfihodach mozkovych nebo ROSky, sdruzeni
pacientl postizenych roztrousenou sklerézou, jako legitimni zastupci, ktefi sice nemaji
mandat, ktery by vySel z voleb, ale maji mandat, ktery je vytvofen pfedev§im tim, ze
sami bojuji s handicapem, ktery predstavuje nékdy nevylécitelna, nékdy chronicka
nemoc. To znamena, Ze by méli byt partnery na v8ech Grovnich a méli by mit pravo jako
zajmova skupina tlumocit nazory, které kdyz tlumoci jedna postizena osoba, tak ¢asto
nejsou vyslySeny a ,zapadnou pod stdl®.

V Praze 15. ledna 2001

VSichni fadni ¢lenové Spolecnosti C-M-T (ti, ktetf do konce roku 2000 zaplatili
¢lenské piispévky) si budou moci zdarma pievzit Sbornik pfednédsek (obsahuje
vSechny pfednasky v plném rozsahu, které zaznély v Sendtu) na setkdni ve Velkych
Losinéch ve dnech 23. - 25.2.2000.



SETKANI VE VELKYCH LOSINACH

Zveme vas na setkani ¢lenld a pfiznived Spolecnosti C-M-T, které se uskutecni ve
dnech 23. - 25.2.2001 ve Velkych Losinach. Ubytovani je zajisténo v rekreacnim
zafizeni Brnénka (Lazeriska 240, 788 15 Velké Losiny; tel.: 0649/394552).

V sobotu se bude v rekreaénim zafizeni konat nejprve valnd hromada Spole¢nosti
C-M-T (od 13.00 hodin) a nasledné setkani ¢lenl a pfiznivcl, na kterém vas
seznamime s prubéhem Seminafe o vSech aspektech chorob Charcot-Mrie-Tooth,
ktery se konal v Senatu (viz strana 2-4). Dale nas budou pfitomni odborni Iékafi
informovat o novinkach v ,lé¢eni*“ nemoci CMT. U¢ast pfislibili zastupci rehabilitace,
neurologie a genetiky. Nasledovat bude volna diskuse.

Toto setkani jsme koncipovali jako malé ,rekondiéni“ setkani. Ve dnech pobytu
muzete vyuzit moznosti koupani v bazénu s termélni vodou. Rovnéz vyjednavame
se Statnimi laznémi Velké Losiny o moznosti Cerpat nékteré l1é€ebné procedury (za
poplatek) a to masaze a vodni procedury a pokouSime se zprostfedkovat
hipoterapii.

Setkani by mélo pfispét k sblizeni ¢lena a pfiznived Spolecnosti C-M-T.

V rekreacnim zafizeni jsou rezervovany pokoje od patku 23.2.2001 vecer do nedéle
25.2.2001. Rovnéz je zajiSténa polopenze a to rovnéz od patecni vecefe do nedélni
snidané.

Vsem tadnym clenim Spolecnosti C-M-T (ti, ktefi uhradili své
Clenské piispévky do konce roku 2000) bude ze zdroji spolecnosti
poskytnut pifispévek na ubytovani a stravovani ve vysi 150,- K& na
den. Ostatnim hostim bude poskytnut pifispévek na ubytovani a
stravovani ve vySi 75,- K¢ na den. Zustatek ceny hradi kazdy
ucastnik sam. Polopenze na 1 den stoji 110,- K¢ a ubytovani 180,- K¢
na osobu a den ve dvouliZkovém pokoji, 145 - 155,- K& ve
ttilizkovém pokoji, 130 - 140,- K¢ ve ctytlizkovém pokoji.

<

PRIHLASKA K UCASTI NA SETKANI VE VELKYCH LOSINACH
Jméno a pfijmeni:
Adresa:
Telefon:

Spolul€astnici setkani (jména, pfijmeni a vék):

Ve Velkych Losinach je nutné platit 1azerisky poplatek ve vysi 15,- K&/den (vSichni,
kromé drziteld prikaza ZTP-P a jejich pravodct).

ProtoZe je nutné zajistit ubytovani pro vSechny tucastniky setkani, musime vds pozadat o
zaslani zavazné prihlasky. V pfipadé zdjmu o tucast na setkdni vds zZaddme o vyplnéni
ptihlasky na strané 5 a zaslani nejpozdgji do patku 2.2.2001 na adresu: Roman Folvarsky,
Kpt. Stranského 996, 198 00 Praha 14. Napiste ndm predpoklddanou dobu piijezdu,
abychom vdm mohli zajistit patecn{ vecefi.

A jak se tam dostanete?

- autobusem - na trase Sumperk - Velké Losiny - Kouty n. Des. - Jesenik (od zastavky
je rekreaén{ zafizeni vzdaleno cca 1 km); autobus Sumperk - Zarova stavi pifmo u rekr.
zafizeni,

- vlakem - na obnovené trati Sumperk - Kouty n. Des. (vzdileno od rekr. zafizeni cca
1,5 km),

- osobnim autem - z hlavniho tahu Sumperk - Cervenohorské sedlo - Jesenik odbocit
u zamku ve Velkych Losinach smérem na Zarovou (smér hotel Diana).

~~~~~

TéSime se na vasi ucast!

Ptedpoklddand doba piijezdu:

Zde muiZzete napsat poznamky nebo pfipominky:

Pfihlasuji se na setkdni Spole¢nosti C-M-T ve Velkych Losindch ve dnech 23. a7 25.2.2001

\' dne



PRODEJNA ZDRAVOTNICKYCH POTREB
]

V samém centru Prahy se nachazi zavedend prodejna zdravotnickych potfeb, ve
které muzete najit prakticky véechny potfebné pomucky. Osobné jsem se presveddil
0 dobrém pfistupu k zakaznikiim, proto vam pretiskujeme informacni letaky
spolec¢nosti Josef Selichar - SETRANS (rf):

JOSEF SELICHAR - SETRAMS dé

ZKUSEBNA A VYDEJNA KOMPENZACNICH A REHABILITACNICH POMUCEK
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Potiebujete prevenci proti bolestem zad ¢i kloubu?
Spatné se Vam vstava z vany?

Spatné se Vam chodi?

Potiebujete se pri chuzi opirat?
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Odpovédéli jste alesponl jednou ANQ?

Potom pravé Vy by jste méli navstivit nové centrum pro starsi a télesné
postiZené v centru Prahy za obchodnim domem Kotva na Praze 1, Rybné ulici 21
(300 m od ndmésti Republiky), kde Vam miZeme poradit, jak dané situace feSit
pomoci ruznych zdravotnich pomtcek jako jsou napf-.:

berle, hole pevné i skladaci, choditka pevna i skolecky, seda¢ky na vanu i do
vany, toaletni kiesla, nastavce na WC, polohovaci a zvedaci postele,
mechanické i elektrické voziky, bandaze, rizné druhy madel a Siroky vybér
drobnych pomiucek jako jsou Spunty na berle, zdravotni nafukovaci polstarky
a mnoho dalSich zajimavych pomiicek.

Nabizime také pomucky pro déti, jako jsou koc¢arky, plasténky a dalsi
pomiicky.

U nas také naleznete obzvlasté velky vybér dnes velmi modernich
rehabilita¢nich mi¢ii na sezeni i cvi¢eni spolu s broZurkou jak cvi¢it za velmi
atraktivni ceny. Dohromady v cenovém zvyhodnéni.

VITE, ZE

Y

vV VYV

vétsSinu téchto pomicek Vam miizZe plné proplatit Vase zdravotni
pojistovna?
nékteré pomicky muze kradit obecni iifad?
Velmi radi Vam poradime, podle ¢eho si vybrat nejvhodnéjsi pomicku pravé
pro Vés a hned si vétSinu miZete také u nds vyzkouset.

Radi Vias budeme informovat, jak 1ze danou pomicku ziskat na predpis
Iékate, a do jaké miry je hrazena zdravotni pojisStovnou. To vSe a jesSte vice
informaci Vam zcela bezplatn¢ sdélime na nasi adrese:

ZDRAVOTNI POMUCKY Oteviraci doba:
Josef Selichar - SETRANS Po-Ct 9:00-17:00
Rybna 21/695 Patek  9:00 - 16:00

110 00 Praha 1

Tel.: 02/24 81 93 60

Fax: 02/24 81 93 59
E-mail:setrans @seznam.cz




