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Valnd hromada Spoleénosti C-M-T se konala 14.3.2002 ve FN Motol v Praze 5.

Valna hromada:

- projednala a schvalila vyro€ni zpravu za rok 2001 a zpravu revizni komise
(Spoletnost doséhla v roce 2001 hospodarsky vysledek ve vysi 15.412 KE.)

- rozhodla zachovat vysi roéniho Clenského prispévku na rok 2002 na hodnoté
150,- K& (fadnym Clenem Spoleénosti C-M-T je ten ¢len, ktery uhradi Slensky
piispévek na rok 2002 ve vysi 150,- K& nejpozdéji do konce zafi 2002).

- schvalila nové sloZeni fidicich organd:

- vybor Spole¢nosti C-M-T bude pracovat ve sloZzeni Ing. Roman Folvarsky
(pfedseda), MUDr. Pavel Seeman (mistopredseda), lvana Jandova (hos-
podarka), Jitka Jirakova (¢lenka vyboru) a MUDr. Radim Mazanec (Elen
vyboru);

- revizni komise bude pracovat ve sloZeni PhDr. Jitka Molitorisova, Marie
Jonasova a Ing. Josef Zajic.

(rf)

BYLI JSME V BRANDYSE NAD ORLIC

\ zafi t.r. jsme spolu s Rehabilitaénim Gstavem Brandys nad Orlici uspofadali vi-
kendovy seminaf, v ramci kterého se uskute&nilo setkani s rehabilitadnimi pracov-
niky mistniho Ostavu. Na prednaskach MUDr. Tomanové, MUDr. Mazance a MUDr.
Horaéka se seslo pfes 70 ucastnikd, z toho bylo asi 20 odbornych pracovniki reha-
bilitaéniho Ustavu. Reditelka RU a primartka MUDr. Tomanova nabidla pacientim
moznost rehabilitace nemoci CMT brandyského Ustavu. Lékaii z FN Motol nas
kromé jiného informovali o novinkach ve vyzkumu nemoci CMT, které zaznély na
svétovém kongresu v Kanadé.

O seminafi pfinesl informace i denni tisk. Zde otiskujeme &lanky v plném znéni,

Miada fronta DNES - regionélini pfiloha Pardubicko, 3. fijna 2002:

WorsS

Ustav rozsifi rehabilitaci
Rehabilitaéni ustav v Brandyse nabizi pééi lidem se vzacnou nemoci

Brandys nad Orlici - Do rehabilitaéniho tstavu v Brandyse nad Orlici budou jezdit
stovky lidi z celé republiky, ktefi trpi pomémé ojedinélou nevyléditelnou nemoci
Charcot-Marie-Tooth. Ta se projevuje celkovou ztratou hybnosti nohou a posiéze i
rukou. Doposud se brandysky Ustav specializoval na rehabilitaci po Urazech a po
ortopedickych operacich. Komplexni pééi nemocnych C-M-T nabizela u nés zatim
jen motolska nemocnice v Praze.
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JNemocni chorobou C-M-T maji velké potize dostat se Castéji do lazni. Pobyt
v rehabilitadnim Ustavu je dostupnéjsi, problém je ale viom, Ze Iékafi ani
zdravotnicky personal ¢asto nevédi, jak s nemocnym zachazet," uvedl Roman
Folvarsky ze Sdruzeni nemocnych C-M-T. Brandysky ustav je vSak podle feditelky
Michaely Tomanové jiz dnes piipraveny pro specializovanou péci o nemocné C-M-
T. ,V aredlu brandyského Gstavu jsme spoleéné s lékafi motolské nemocnice
usporadali pfednasku na téma diagnostikovani a rehabilitace onemocnéni," fekla
feditelka Ustavu stim, Ze jsou nyni schopni nabidnout komplexni péci od
rehabilitace aZ po informace o chorobé.

Dédiénou neuropatii Charcot-Marie-Tooth trpi v republice zhruba &tyfi tisicovky
lidi. Nemoc se podle odborniki projevuje ochablosti svali nohou nebo rukou,
koncetina se napfiklad po ase cela deformuje. ,Zndme pfipady, kdy lidi nemaji
prakticky Zadné potiZe, pouze védi, Ze tuto nemoc maji, ale i pfipady, kdy skonci na
invalidnim voziku. Rehabilitace a diislednd komplexni péce je cestou, jak nemoc
zpomalit. BohuZel ji nejde vylécit ba ani zastavit v pocatecnim stadiu,” fekl
Folvarsky, kterému l€kafi nemoc objevili v sedmdesatych letech.

Sdruzeni se snazi kontaktovat podobné postizené a seznamovat je s tim, jak se
maji v této situaci zachovat. Nabizi odborné seminare i pro lékafe a zdravotnicky
personal.

, V Praze spolupracujeme na velmi vysoké drovni s motoiskou nemocnici. Lidé
mimo Prahu maji mélo informaci. Proto jsme se spolu s doktory z mofolské fakultni
nemocnice a primafkou | feditelkou brandyského dstavu dohodli na tom, Ze
brandysky Gstav je ochotny a ma i moZnosti nabidnout péci i informace," dodal
Folvarsky .

Nejvétsim problémem podle néj je, Ze spousta Iékaili neumi diagnostikovat tuto
nemoc a léeni a rehabilitace jsou pak jiného druhu, nez je zapotiebi a dokonce
mohou nemocnému uskodit. V soucasné dobé je hiavnim zdjmem sdruZeni vyjednat
s ministrem zdravotnictvi moznost ¢astéjsiho pobytu v ldznich a také vyjimku na
platbu 1€k, kterymi jsou predevsim vitaminy, zdravotni pojistovna je vdak zatim
neproplaci.

EVA MALINKOVA,

Orlické noviny, 21. zafi 2002:

Roz§ifuji moZnosti rehabilitace
e Plnou komplexni pééi lidem s onemocnénim C-M-T nyni nabizi Rehabilitaéni
Ustav v Brandyse nad Orlici
e Na téma diagnostikovani a rehabilitace onemocnéni byl uspofadan v ustavu
seminaf vedeny odborniky z motolské nemocnice
e Brandysky Rehabilitaéni Ustav nabizi své sluzby nejen pacientGm po urazech, ale
také t&m, ktefi trpi dlouhodobymi nemocemi. Jednou z nich je nejCastéjsi dédicna
neuropatie s nazvern C-M-T.
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« JAROSLAV HUBENY

Brandys n.O.- V Rehabilitatnim Ustavu se uskute&nil seminaf Spoleénosti C-M-T,
ktera shromazduje lidi s nervosvaiovym degenerativnim onemocnénim Charcot-
Marie-Tooth, které je dédicné. Postihuje pfibliZné Ctyfi tisice Cechu, projevuje se
postupnym zhor§ovénim hybnosti dolnich a posléze i hornich koncetin.

Za plnou pééi do Brandysa

Spoleénost se snazi kontaktovat podobné postizené a seznamovat je s tim, jak
se maji v této situaci zachovat a jak maji rehabilitovat. , Tito lidé hlavné mimo Prahu
maji mélo informaci. Napfiklad maji problém s tim, e se nemohou dostat na
rehabilitaci do lézni. Proto jsme se spolu s doktory z motolské fakulinf nemocnice a
priméarkou i feditelkou brandyského (stavu Michaelou Tomanovou dohodli na tom,
e bychom jim mohlii doporucovat, aby jezdili za pinou komplexni péci do
Rehabilitadniho Gstavu v Brandyse nad Orlici,” fika pfedseda Spoleénosti C-M-T
Roman Folvarsky z Prahy.

Soudasti dohody bylo i vySkoleni personalu brandyského ustavu, kieré se
uskuteénilo o vikendu. Na téma diagnostikovani a rehabilitace onermocnéni
prednaseli Ondiej Horacek, primai  rehabilitagni  kliniky dospélych fakultni
nemocnice Motol, a Radim Mazanec, asistent na neurologické Klinice dospélych
tése nemocnice. O moznostech rehabilitace hovorila feditelka Ustavu. Posluchadi
byli seznameni take s nejnovéjdimi vyzkumy této nemoci, které byly pfedstaveny na
lékaiském kongresu pfed dvéma mésici v kanadském Vancouveru. Odborny svét
byl v Kanadé dost pfijemné prekvapen tim, Ze v prazske nemocnici je poradan
pravidelny mezioborovy seminaf, pfi némz se pacientlim s nemoci C-M-T vénuji
komplexné |ékafi z vice obord.

Pomoc jiného druhu

Nejvétsim problémem je, Ze spousta lékafl neumi diagnostikovat tuto nemoc a
lé¢eni a rehabilitace jsou jiného druhu, nei je zapotrebi, dokonce mohou byt
Skodlivé. Proto se snaZime dostat k odbomym lékafiam a naudit je to," konstatuje za
sdruzeni postizenych nemoci C-M-T Roman Folvarsky, podle néhoZ tato nemoc
neni légitelna, Ize ji jen zpomalit.

V souasné dob& je hlavnim zdjmem sdruZeni vyjednat s ministerstvem
sdravotnictyi moznost ¢astéjiho pobytu v laznich a také vyjimku na platbu 1&ku,
kterymi jsou pfedevsim vitaminy, zdravotnimi pojistovnami viak zatim ani v pfipade
této nemoci neproplacene.

A nézory Géastnikl z fad Spole¢nosti C-M-T ...

Brandys nad Orlic

Bohuze! jsem nebyla na Zadné procedufe a ani na prohlidce pokojl. Jinak podle
prvniho dojmu je to pékné misto a moderné zafizené. Na lé&eni bych tam asi nejela,
zarazila mé slova pani feditelky, Ze se jedna o lécebnu s nemocniénim rezimem.

o

Nedostatednd jsme se informovali, co vse je nam dovoleno délat ve volném c¢ase.
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Pfiznejme si, Ze 14zné nejsou jenom procedury. Nemluvim zde o vymetéani hospod,
ale o kulturnim programu praktikovaném v laznich, o moznosti kdykoli se sebrat
podivat se po mésté a nebo si usporadat celodenni vylet. Jak jsem si vimla, je za
budovou iecebny park a jestli si dobfe vzpommam tak je oplocen. Doufam ze
pacientim neni uréen pouze tento prostor a Ze na navitévu mésta si nemusi brat
povolenky. Mam na rukou ostiihané nehty, tak nevim, co bych si tam z nudy
kousala. Ale abych jen nekritizovala, myslim si, Ze na doléCeni po operaci a nebo pfi
zhorgeni zdravotniho stavu, kdy ¢lovék potfebuje zvySenou pédi, je tento
rehabilitacni ustav perfekini.
frena Jindfichové

Shodneme se na tom, Ze mésto Brandys nad Orlici neni rudnym velkoméstem.
Shodneme se i na tom, Ze prostiedi celého arealu ma nemocniéni réz a Ze sluzby
v rehabilitaénim Gstavu poskytované se blizi spi§ k nemocniénim sluzbam nez
lazefiskym. Na druhou stranu je podand pomocna ruka Rehabilitacnim Ustavem
v Brandyse nad Orlici jednou z mala pfilezitosti, jak rehabilitovat, protoZe pravideina
lazefnska 1ééba neni vEem dostupna. Berme tuto moznost jako alternativu. Pokud
jde o zdravi, mely by nékteré pozadavky jit stranou. Véfim, ze spoluprace s RU
v Brandyse pro nas bude prlnosem

v

je pouze na pacientovi, jak si zorgamzuje svyj volny ¢as. Povolenky se samozrejme
nevystavuji.

Roman Folvarsky

Koncem zafi t.r. odjeli MUDr. Alena Kobesova a MUDr. Radim Mazanec do ltalie na
kliniku k dr. Vincimu. Dr. Vinci je pfednim specialistou na nemoc CMT v oborech
ortopedie a protetiky. Zde jsou informace Iékarh z cesty:

Setkani se zajimavymi lidmi, nové zkudenosti a zajimava spoluprace — to jsou
momenty, které se ¢asto nenaskytnou. Radi jsme proto piijali pozvani prezidenta
italské CMT asociace prof. dr. Paola Vinciho na navitévu Rehabilitacniho centra
v Univerzitni nemocnici Luigi Spolverini — Arricia nedaleko Rima.

Rehabilitaéni centrum poskytuje komplexni péci pacientim s dédiénymi
neuropatiemi z celé ltalie. ltalsti kclegove pnprawh odborny program se zaméfenim
na rehabilitaéni a protetickou péci u CMT pacnentu Ziskali jsme cenné zkusenosti
s metodickym pfistupem k rehabilitaéni péi a zejména s vybérem a Upravou
vhocinych protetickych pomticek. Zkudenosti italskych kolegh vychézi jednak z letité
péce o CMT pacienty nejen v Itélii, ale i ve Spojenych statech americkych, a jednak
z vlastnich zkuSenosti prof. Vinciho (sam trpi dédicnou neuropatii).
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Navstivili jsme ambulantni a IGzkovou éast centra, které se nachazi v pomérné
skromnych podminkach jiz historické nemocnice v malém mésteéku nedaleko Rima.
Piestoze najit cestu a spravny vjezd do nemocnice nebylo snadné, najde si sem
cestu kazdy rok mnoho pacientl z celé Itdlie, Evropy i zamofi. ltaldti kolegové pro
nas pfipravili zajimavy program nejen teoreticky (prof.Vinci v leto$nim roce vydal
velice hezkou knihu o rehabilitaci CMT neuropatie s bohatou fotodokumentaci a
instruktivnimi schématy). Zudastnili jsme se také seminafe s praktickymi ukazkami
riznych ortopedickych a protetickych pomucek.

Déale nasledovala diskuze v knihovné Ustavu s feditelem ustavu prof. D. Martini,
slékafi a fyzioterapeuty o moznostech dal$i spoluprace jednak mezi nasimi
nemocnicemi a univerzitami.

Informovali jsme italské kolegy o nasem Programu komplexni péce o CMT
pacienta v motolské nemocnici. Vedouci pracovnici centra véetné feditele vyjadiili
velky zajem o dal§i spolupraci a kratkodobé vyménné staze mezi ob&ma pracovisti.
Na zavér jsme navstivili informaéni centrum nemocnice, kde jsme ziskali cenné
materialy ~ &lanky z odbornych ¢asopisli  a ojedinélou monografii prof. Vinciho
s komplexni rehabilitaéni a protetickou problematikou CMT pacientd.

Prof. Vinci a jeho nejbliz§i spolupracovnici pfijali nase pozvani uspofadat zcela
ojedinély odborny seminaf vénovany rehabilitacni a protetické  problematice
v Ceské republice. Seminaf by byl souéasti pravidelnych setkani CMT pacient(
v pfistim roce.

Chtéli bychom upfimné podékovat nejen CMT spolecnosti a jejiimu vyboru, ale
véem, ktefi podpofili nasi sluzebni cestu a déle podporuji Program komplexni péce
o pacienty s dédi¢nymi neuropatiemi sponzorsky a institucionainé.

Nase podékovani patfi:

Ing. Vajnarovi, Fediteli Severogeskych dold a.s. - hlavni spanzor

Ing. Zajicovi a ing. Folvarskému - Vybor ceske CMT spolecnosti

Ing. Mgr. Ludvikovi, fediteli FN Motol

Prof. MUDr. Kouteckému, DrSc. — dékanovi 2. LF UK

Doc. MUDr. Bojarovi, Csc. — piednostovi Neurologické kliniky dosp. 2, LFUK a FNM
Doc. PaeDr. Kolafovi — pfednostovi Rehabilitacni kliniky FN Motol

Prim. MUDr. Horaékovi- priméfi Rehabilitacni kliniky FN Motol

V Praze dne 27.fijna 2002

As. MUDr. Radim Mazanec MUDr. Alena Kobesova
Neurologicka klinika dospélych Rehabilitaéni klinika
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Chtéla bych se s vami podélit o dvé zkusenosti s integraci déti do tfid se zdravymi
Zaky:
POZOR NA DISLEXIl A DISGRAFH

Chtéla bych upozornit na problémy déti a to jak s postizenim pohybového aparatu,
tak s béznymi problémy fedi, dislexii i disgrafii. Mnoho z nas si neuvédomuje, Ze i
dité s dislexii je dité nemocné. Pokud by toto dité nebylo véas a Fadné integrované
v bé&Zném koleklivu, a nemélo spravné vypracovany individualni plan vyuky, mohou
zacit problémy typu

- napf. Zak si $patné precte slovni Ulohu a tim padem ji $patné pochopi a nespravné
vypocita

- napf. Zak si $patné prette basen a tim padem se ji nespravné naudi prednaset,
Pokud se jedna o dité s takzvanou disgrafii, tak ma ,nedhledné” napsana pismena a
Cislice (pfedevsim chybny sklon a tvar). V tomto pfipadé mize vyuéujici nespravné
pochopit tvar &isla a Zak mize mit ,Spatné” celou Glohu.

Timto by chtéla apelovat na rodice déti s rGznymi vadami, aby véas vyhledali pomoc
odbornik( bud v integraénich centrech nebo u vychovnych poradch, kiefi by méli
byt pii kazdé Skole. Ze své zkuSenosti vim, Ze rodi¢e, ktefi integrovali dité jiz
v mateiské skolce, jsou usSetfeni rdznych stresl. Matefské Skoly jsou dnes
obsazovéany vychovnymi poradci, ktefi nasledné mohou rodi¢iim doporucit zakladni
gkolu, v niZ maji zkuSenosti s integraci Zak(.

CO PRO UCITELE ZNAMENA MiT VE TRIDE INTEGROVANEHO ZAKA

Tidni uéitel spolu s vedenim Skoly by mél i pfi vybéru mimoskolnich akci (SVP,
vylety, exkurze) pfihlédnout k moznostem a potfebam integrovaného zaka. PFi nich
bude zpravidla potfeba pomoci druhé nezavislé osoby, jako je civiini sluzba, asis-
tenéni sluzba nebo vychovatel ze Skolni druZiny. Musi spravné dité zacdlenit do
kolektivu, napomoci ve spravné volb& nemocnému zakovi, tak i zdravym
spoluzakam. Vysvétlit, jaky pfinos muZe dat détem spoleéné souziti ve
sjednoceném kolektivu. Musi apelovat na vedeni &koly, aby ffida byla, podle
tzv. individuéinich planG. Pokud ma Zak doma poéitac, je moZné, mimo jiné,
domiuvit vypracovavani domécich tkoll na ném s moznosti vkladat si je do sesitd.
Dité s pohybovym onemocnénim, s postizenim jemné motoriky napf. nezvladne
psat v Ceském jazyce diktaty. V tom pfipadé by mél tfidni ucitel vSe Fadné a Upiné
zanést do individualnich pland, ¢imz se nasledné fidi vyudujici daného pfedmétu a
ten muzZe dat Zékovi nahradni praci. Pokud je psany projev delgi, tyké se to napf.
Etvrtletnich &i pololetnich praci, je moZnost zkratit Ukol na polovinu a zbytek tkolu
nechat dité vyplnit tstné u tabule.

Jitka Jirakova
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.» O vanocich se v rodinach vzdvcky zpivalo, v nékterych se dokonce jednou za rok
i muziciruje. Mozna Ze housle, to veselé dievo, v leckterych tonech trochu
zaskiipou. MoZna Ze rodinny sbor nebude znit tak, jak je pfedepsano v notach. . .
To nic, hlavni preci je, abychom byli v té svate¢ni chvili §t'astni a veseli. A takové
chvile §tésti pfinaseji.”

PFijemné proZiti vanocnich svatkii a vse

nejlepsi do nového roku prejeme vSem cleniim
a prizniveiim Spolecnosti C-M-T.
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