


Valnd hromada Spole¢nosti C-M-T




Viteni clenovs § p‘nkémrti/,

pfindsime Vdm prvni leto$ni Bulletin. Prabéh Valné hromady, konané dne 15. bfezna
v Praze, mé inspiroval k tomu, abych Vdm sdélil nékolik informacf o déni ve Spolec-
nosti C-M-T. Jejich zhodnoceni nechdm plné na Vis.

Jsem piedsedou Spole¢nosti jiz pét let. Je to dlouhd doba, za kterou jsme odvedli
spoustu poctivé prace, pomohli jsme mnoha z Vds v nelehké Zivotni situaci ¢i v boji
s Grady, snaZili jsme se rozsifit povédomi o existenci Spole¢nosti v Siroké vefejnosti
a ve spoluprdci s lékafi bojovat s nasi nemoci. Zimérné pisi v mnoZném cisle, protoZe
i kdyz si nékdo mize myslet, Ze Spolecnost vedu pouze jd a nepfipoustim Zddnou
diskusi, opak je pravdou. Spole¢nost vede vybor, ktery voli Valnd hromada. O viem,
co se ve Spolecnosti déje, se mezi ¢leny vyboru Zivé diskutuje, vyméniujf se ndzory a
nakonec se také demokraticky hlasuje. Veskerd korespondence, Bulletin i dalsi véci
jsou vZdy diskutovdny a vétsinou odsouhlaseny. Pokud viak nékdo neuznd rozhodnutf
vétsiny a nerespektovani svého mensinového ndzoru prezentuje jako autoritativnf
a nesmlouvavé rozhodnuti ptedsedy, nepochopil bohuzel smysl demokracie. Moje
vystupovdni, které néktef oznacuji jako autoritativni, bych jd nazval jako rozhodné.
V uréitych otdzkdch je rozhodnosti potfeba, jako pfedseda nesu pomérné zna¢nou
zodpovédnost a podle toho je tfeba i nékdy jednat. S jistotou ale mohu fici, Ze ni¢i
ndzor nepotlatuji a nevedu Spolecnost jako né&jaky monarcha. Jen hlupdk by si
mohl myslet, Ze ¢lenové vyboru, veetné Iékard, jsou jen loutky, které odkyvaji vie,
co si jd zamanu, nebo Ze se mi boji fici svij ndzor.

Jisté |ze v mnoha vécech hledat kompromis a jd mdm cisté svédomi v tom, Ze tak ve
vetsiné pripadu cinfme. V urditych vécech, napf. v dotacich, jsme ale vdzani zdkony,
vyhldskami a dal$imi opatienimi, a zde nenf k diskusi velky prostor. Ne proto, Ze bych
ji nepiipustil, ale prosté proto, Ze nenaplnéni vyse uvedenych smérmic by znamenalo
nejen ztrdtu dota¢nich penéz, ale i sankci za Spatny, resp. nezakonny postup.

Na valné hromadé byl zminén Bulletin a jeho obsah. K tomu chci uvést, Ze do konce
roku 2012 jsme byli registrovdni jako poskytovatelé socidlni sluzby — odborného soci-
dIniho poradenstvi, a tomu byl z&sti podfizen i obsah Bulletinu. Myslim si, Ze obsah
Bulletinu je na vysoké drovni, a vim, Ze ho ¢tou nejen nasi ¢lenové, ale mnozi dalsf
télesné postizeni. Nejde o muj vymysl, napf. redakéni rada Asociace POLIO (obrndfi)
je se mnou v Cilém kontaktu a nékteré informace od nds rddi piebiraji. Také ¢ldanky
o moZnostech cestovdni a bezbariérovosti pamdtek jsou velmi populdrni. Je pravda,
Ze nékterd témata z Bulletinu vypadla, nechci to zleh¢ovat, ale na né se specializuji
jiné tiskoviny. Co ndm ale chybf, jsou postiehy Vds, nasich ¢lend. Mnohokrdt jsem
v Bulletinu vyzyval k vét3i aktivité ¢lent, odezva viak byla bohuZel mizivd.

Jedna z dal3ich vytek byla, Ze piindsime mélo zdravotnich témat. Neumim to posoudit,
kazdopddné zvefejiiujeme vie, k cemu se legdlné dostaneme. Jsme bohuZel limitovdni



tim, Ze mnoho ¢ldnkd vychdzi v anglictingé a takovyto odborny text ani clovék
se sebelepsi anglictinou bez |ékafského vzdélani nepielozi. Dalsim omezenim jsou
autorskd prdva, kde i kdybychom sebevic chtéli, nemizeme takovy text zvefejnit.
V leto$nim roce Vds ale snad potési brozura o rehabilitaci pacientt s nemoci CMT.
10 let se o ni jen mluvilo a ¢ekalo se na zdzrak. V soucasné dobé je jiz text hotov, chybi
jen fotky a koncem prdzdnin bude broZura vytisténa. | kdyZ se jednd o hmatatelny vysledek
a velky tspéch, znovu je podrobovdn kritice téch, kterym tento dspéch moznd vadi.
Na zavér bych se rdd zminil o setkdnich ¢lenti Spole¢nosti. Udajné bychom se méli
schdzet v lazenskych méstech, kde se osoby s nemoci CMT Ié¢i, coZ pry nedéldme.
Nenfto pravda. Pfed 3 lety se uskutecnil odborny |ékafsky semindf v Janskych Ldznich,
kde byl program vic neZ bohaty. ProtoZe jsme si uZ kdysi stanovili, Ze |ékarské pred-
ndsky budou jednou za dva roky, sedli jsme se pfed dvéma lety v Mikulové, o ktery
si mnozi z Vds po prvnim dspéSném setkdni tamtéZ psali. Loni se semindf konal v Kar-
lovych Varech, opét s velmi zajimavymi odbornymi pfedndskami. Leto3ni semindf
je pldnovdn ve Velkych Losindch, dal$im ldzefiském mésté, kde se |€¢i pacienti
s CMT. Problém je s Klimkovicemi, kde zatim marné shanime bezbariérové a finanéné
dostupné ubytovani. Na kazdém setkdnf se snazim co nejvfce komunikovat s pfitom-
nymi a nikdy jsem nezaznamenal, Ze by byl nékdo tak vyrazné nespoko]en s kondnim
akce, jak bylo prezentovdno na Valné hromadg. Hezkych mist je v CR mnoho,
jen mdlokde se ale najde bezbariérovy a finan¢né dostupny hotel s ochotnym
persondlem. Pokud budu pfedsedou, budu navrhovat, aby se mista setkdnf
ménila a nejezdilo se stdle do stejnych mist. Taktéz myslim, Ze je spravné setkdvat
se nejen na Moravé, ale i v Cechdch.

Vézeni pidtelé, pokusil jsem se odpovédét na nékleré véci, které snad ani nebyly
vysloveny, ale visi ve vzduchu. Je jasné, Ze ne kazdého mdj text uspokoji, clovek
se nikdy nemize zavdécit véem. Vedu Spolecnost C-M-T podle svého nejlepsiho
svédomi a tak, jak nejlépe dovedu. Lidé by se méli hodnotit ne podle pomluv,
ale podle ¢ind. Toto zhodnocent je na Vds.

Jak jsem uved| vyse, jako pfedseda mdm velkou odpovédnost, nejen vici clentm,
ale i stitnim institucim a dal3im. Proto je potieba, abych mél kolem sebe lidi,
kterym véfim a na které se mGzu 100% spolehnout. Tim nemyslim néjaké patolizaly,
ale schopné jedince, ktefi jsou ochotni pracovat a pomdhat hlavné Vam. Myslim,
Ze mdme v3ichni stejny cil a ten by nds mél spojovat a ne rozdélovat. Takto si pied-
stavuji svoji ¢innost i do budoucna. Nehodldm se handrkovat o neddleZitych vécech
a opomijet ty zdsadnf.

Véiim, Ze jednota Spolecnosti bude zachovdna, a Ze ,vSichni potdhneme ddle za je-
den provaz”. Krdsné jaro a na shledanou na nékterém spolecném setkdnf.

Michal Simanek

PS: Budu velmi rdd, kdyZ mi napiete své postiehy, na Vade otdzky rdd odpovim
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CLENSKE PRISPEVKY NA ROK 2013

Vyse ¢lenského prispévku se v letodnim roce neméni, zustdva tedy i nadale ve vysi 250,- K¢.
Platbu mizete provést prevodem na tcet Spolecnosti C-M-T, nebo uhradit slozenkou typu A.
Viechny tdaje: ¢islo Gétu, adresu Spolecnosti C-M-T a evidenéni &islo jsou uvedeny
na ¢lenském prikazu a na webu Spole¢nosti C-M-T.

Jako variabilni symbol uvedte své evidencnf &islo.

Nasi zahraniénf ¢lenové k plathé uvadeji:

IBAN CZ89 0300 0000 0001 5689 7053, BIC (SWIFT) CEKOCZPP
Prosime vSechny ¢leny Spole¢nosti C-M-T, aby svaji ¢lenskou povinnost sphnili co nejdfive,
a sviij €lensky prispévek uhradili nejpozdéji do konce éervna 2013!!!
Dékujeme!

R R R R T

TR T T TR TR R T T T

TR R EE TR R R T T e



I@W z valné MM IM’ ' C-M-T konané due 15. 03. 2013

Misto kondni: Knihovna Neurologickeé kliniky dospélych, uzel D, 2. patro
Fakultni nemocnice Motol, V Uvalu 84, Praha 5

1. Zahdjeni

Valnou hromadu zahdjil Mgr. Michal Simanek v 16:15 hod. Valné hromady
se zlicastnilo 109 hlasujicich ¢lent Spole¢nosti C-M-T. Z toho bylo pfitomno
28 hlasujicich a na zdkladé pIné moci bylo 81 platnych hlast.

Jedndni se zdcastnili i 2 hosté.

Ke dni kondni Valné hromady méla Spolecnost C-M-T 189 fadnych ¢lent
Aby byla Valnd hromada usndsenischopnd, je potfeba dcast 25% ¢lend,
tj. 48 osob. Valnd hromada byla prohldsend za usndsenischopnou.

2. Schvdleni jednaciho a volebni ¥adu, volba pfedsedy valné hromady, zapi-
sovatele a ovéFovatele zdpisu

Valné hromadé bylo navrZeno ndsledujici sloZeni orgdnl valné hromady:
Predseda valné hromady — Mgr. Michal Siminek; zapisovatel - Blanka Klouzalova;
ovéfovatel zdpisu — Ivana Jandovd; osoba povéfend s¢itdnim hlasti — Petr Fiser.
Pro 109 hlast, proti 0, zdrzZeli se 0.

NavrZené osoby byly zvoleny.

Ing. Roman Folvarsky navrhl vloZit dal5i bod jedndnf — Zména stanov Spole¢-
nosti C-M-T, a to pred volbu ¢lenti vyboru Spole¢nosti.

Pro 62 hlast, proti 42, zdrzeli se 3.

Zména programu byla pfijata.

Pfedseda valné hromady dal poté hlasovat o jednacim a volebnim fadu
a o programu valné hromady.

Pro 109 hlast, proti 0, zdrzeli se 0.

Jednaci Fad, volebni fdd a program valné hromady byl schvélen.

3. Informace o ¢innosti Spole¢nosti C-M-T v roce 2012
Predseda Spole¢nosti Mgr. Michal Simtnek informoval Valnou hromadu
a sezndmil t¢astniky s nize uvedenou ¢innosti Spole¢nosti v roce 2012.

* Diky iniciativé Spole¢nosti C-M-T Ministerstvo prdce a socidlnich vécf
CR uznalo chybu v zdkon& o ddvkdch pro zdravotné postizené obc¢any
¢. 329/2011 Sb., a byla pfijata novela, kterd tuto chybu napravi. Jednd
se konkrétné o zménu prechodnych ustanoveni zdkona, dle kterych



se pifspévek na zvldstni pomucku, poskytovany na zakoupeni motorového
vozidla, poskytne osobé po péti letech od poskytnuti p¥ispévku.

* Ve dnech 06. - 11.05.2012 se uskutec¢nil tydennf rekondi¢ni pobyt v Hotelu
Mdj v Piestanech.

e Ve dnech 28. - 30.09.2012 se uskute¢nil vikendovy odborny semindf
v Karlovych Varech v penzionu Hubertus.

e Vikendové setkdnf ¢lent Spolecnosti v Sobé&sicich v hotelu Pod Hoficl
od 08. do 10.06.2012.

e Zajisténi a distribuce produktd firmy Favea, spol. s.r.o. pro ¢&leny
Spole¢nosti C-M-T.

e Darovdnim kousku své kiZe — koZni biopsie — pomohlo vice neZ
60 pacientl s nemoci CMT zahdjit belgickym védcim na Université
v Antverpdch vyzkumny projekt, ktery md za cil vypéstovat motorické
neurony pfeprogramovdnimkmenovychbunék, izolovanychzkultivovanych
bunék z odebranych vzorka kuze.

¢ Spole¢nost C-M-T se stala spoluautorem spole¢ného prohldseni pacient-
skych organizaci ke dni vzdcnych onemocnén{ 29. dnora 2012. 15.05.2012
se Spolecnost stala ¢lenskou organizacr Ceské asociace vzdcnych onemoc-
néni (CAVO). 16.06. se predseda Spolecnosti zicastnil setkdni pacient-
skych organizacf a navazujici valné hromady CAVO v Praze. 29.08.2012
byl vlddou CR pfijat Ndrodni akéni pldn pro vzdcna onemocnéni na léta
2012 - 2014

e Spole¢nost C-M-T vydala oficidIni stanovisko ke kampani NRZP k tzv. sKar-
tdm. Jeho obsahem byl nesouhlas s vyzvami NRZP zdravotné postiZzenym
osobdm k aktivnimu odporu pfi prebirdni tzv. sKaret.

¢ Spolecnost C-M-T zaslala dopis véem prezidentskym kandidétam, kde je vyzvala,
aby misto bombastickych kampani vénovali penize na charitativni cile.

* Spole¢nost C-M-T uzavfela se spol. Seznam.cz, a.s. smlouvu o spoluprdci
v rdmci projektu ,Profesni organizace, nadace a neziskové organizace”.

e Spolecnost C-M-T podala Zadost o zrusenf registrace jako poskytovatele
socidlnf sluzby: odborné socidlnf poradenstvi. Diivodem ukon&enf ¢innosti
jsou finanéni dlvody.

e Spolec¢nost C-M-T oslovila ministra financi Miroslava Kalouska ve véci
ndvrhu ,Zikona o zméné darfiovych a pojistnych zdkond v souvislosti
se snizovdnim schodkd vefejnych rozpoétd”. Vyjadfili jsme zdsadnf
nesouhlas s tim, aby zdkon o danich z pifjm0 znemoznil uplatnénf slevy
nadaniu poplatnikd, kteff jsou poZivateli invalidnich ddchod( pro invaliditu
tietiho stupné. Ministr Kalousek ndm v odpovédi pfislibil zachovanf stavajicf
situace, co? také dodrzel.

e 15.03.2012 se zdstupci Spole¢nosti C-M-T zdcastnili devdtého ro¢niku



pfeddvani cen MOSTY, které ocenuji mimofddny ¢in, projekt nebo osob-
nost, jeZ vyznamnym zptsobem zlep3uji postaveni a kvalitu Zivota osob
se zdravotnim postiZzenim.

* Prezentace Spole¢nosti C-M-T na 26. Slovenském a Ceském neurologic-
kém sjezdu v Martiné ve dnech 07. - 10.11.2012.

e Ve spoluprdci s obc¢anskym sdruZenfim HANDI JOBS o.s. se 28. -
29.07.2012 uskute¢nilo vikendové relaxacni setkdni ¢lent Spolecnosti
C-M-T v Jesenikdch na Malé Moravé.

e Dne 21.11.2012 se v budové Poslanecké snémovny Parlamentu CR konal
semindi na téma ,Vzdcnd onemocnéni”. Spolecnost C-M-T na semindfi
zastupovala MUDr. Dana BroZkovd z Kliniky détské neurologie FN Motol.

e Vznik strdnek Spole¢nosti CMT na Facebooku, rozsifeni soc. poradenstvi
i pro jind postiZeni.

e PfipravaBulletinu, pfiprava ¢ldnki na web Spole¢nosti, vypracovanidotaz(,
socidIni poradenstvi pfi telefonickych a e-mailovych dotazech, zpracovani
namitek, odvoldni, Zadosti a Zalob.

Ve Spole¢nosti C-M-T bylo ke dni 31.12.2012 registrovdno 189 fddnych ¢lend,
3 Cestnf ¢lenové, 43 spolupracujicich lékait z Ceské republiky a 13 Iékaru
ze Slovenska. Bé&hem roku 2012 vybor odsouhlasil pfijeti 11 novych ¢&lena,
z toho 2 ze Slovenska. Béhem roku 2012 se 1 ¢len odhldsil z ¢lenstvi,
13 ¢lent bylo vyiato z evidence z dlivodu nezaplacenf ¢lenského prispévku.

Mgr. Michal Simtnek podékoval viem piitomnym Iékaftim i &lentim
Spole¢nosti za spoluprdci. Specidlné podékoval doc. Martinu Bojarovi,
ktery ke dni 01.11.2012 odeSel z vedeni Neurologické kliniky
2. LF UK a FN Motol, za jeho pomoc a vstficnost vi¢i nasim potifebdm.

4. Schvdleni vyroéni zprdvy, tcetni zdvérky hospodafeni za rok 2012,
schvileni zprdvy revizni komise

Vyro¢ni zprdvu a ndvrh dcetnf zdvérky za rok 2012 prednesla mistopredsed-
kyné a hospoddrka Spole¢nosti Ivana Jandovd.

Pro 108 hlasu, proti 0, zdrZeli se 1.

Vyroéni zprdva za rok 2012 a ¥ddnd ticetni zdvérka za rok 2012 byly schvéleny.
Zprdvu revizni komise, kterou vypracovala Ing. Rendta Prachafovd, pfednesla
mistopfedsedkyné a hospoddrka Spole¢nosti Ivana Jandova.

Pro 108 hlasu, proti 0, zdrZeli se 1.

Revizni zprdva byla schvidlena.



5. Zména stanov Spole¢nosti C-M-T

Ing. Roman Folvarsky navrhl zménu stanov v &l. VIIL, bod 2. Stdvajici text
»Vybor tvoif 7 ¢lent, zvolenych Valnou hromadou.” by byl nahrazen tex-
tem ,Vybor tvofi 9 ¢lent, zvolenych Valnou hromadou.” Sviij ndvrh odu-
vodnil tim, Ze vice¢lenny vybor bude ku prospéchu Spole¢nosti. Dédle zminil
tidajnou nespokojenost nékterych clentt Spolecdnosti s osobou predsedy,
Mgr. Siminkem, a zplsobem, jakym Spole¢nost vede. Tito &lenové
zplnomocnili Ing. Romana Folvarského, Ing. Josefa Zajice a PaedDr. Jitku
Molitorisovou, aby je na Valné hromadé zastupovali. Ani na opakované
dotazy v3ak vytky vici pfedsedovi Spole¢nosti nijak nekonkretizovali.

Za prdci stdvajiciho vyboru a jeho piedsedy se naopak postavili Prof. MUDr.
Pavel Seeman, MUDr. Radim Mazanec, Ivana Jandovd, Bc. Milan Dolezal
a dal3f. Zminili dspéchy Spole¢nosti z posledni doby a téz fakt, Ze Spole¢nost
C-M-T vede cely vybor a ne pouze jedna osoba. PaedDr. Molitorisovd
informovala, Ze se po skoncenf prdce ve vyboru Spolec¢nosti aktivné zapojila
do ¢&innosti Asociace muskuldrnich dystrofikli, kterou mj. zastupovala
na setkani CAVO v Poslanecké snémovné a pfi jedndnich o ldzefiském
indikacnim seznamu. Blanka Klouzalovd v této souvislosti vznesla dotaz,
pro¢ v dobé, kdy byla ¢lenkou vyboru, se stejnou iniciativou nezastupovala
Spole¢nost na mnoha prospéinych a vyznamnych akcich v Praze (SUKL,
Obcan v sitf 0.s. aj.).

Ptedseda Spolecnosti Mgr. Michal Simiinek vystoupil proti §tépeni Spole¢nosti
na dva tdbory. Uvedl, Ze viichni bychom méli mit stejny cil - pomdhat
lidem s nemoci CMT. Zdroveri ale odmitl rozsifeni vyboru na 9 osob s tim,
Ze s nékterymi lidmi, kteff jen pomlouvajf, i 1Zi o prdci vyboru a jde jim jen
o uspokojeni jejich ambicf, jiZ ve vyboru nehodld byt a radéji by odstoupil.
Ivana Jandovd v reakci na pribéh debaty navrhla snizeni poctu ¢lent vyboru
na 5, v ¢emz ji podpofili napf. prof. Seeman ¢i Bc. Dolezal.

Ndsledovalo hlasovdni o ndvrhu pani Ivany Jandové:

Pro 6 hlast, proti 51, zdrZeli se 52.

Ndvrh nebyl pfijat.

Ndsledovalo hlasovdni o ndvrhu Ing. Romana Folvarského:
Pro 50 hlast, proti 51, zdrZeli se 8.

Ndvrh nebyl pfijat.

Stdvajici stanovy Spolecnosti C-M-T zustdvaji i naddle v platnosti v nezmé-
néné podobé.



6. Volba ¢lenti vyboru Spolecnosti a revizni komise Spole¢nosti
Vybor Spole¢nosti pracoval od minulé valné hromady ve sloZent:

Bc. Milan Dolezal, Ivana Jandovd, As. MUDr. Radim Mazanec, Ph.D.,
Bc. Katefina Pomklovd, Prof. MUDr. Pavel Seeman, Ph.D., Mgr. Michal
Simunek, Ing. Josef Zajic

Revizni komise pracovala ve sloZenf:
Blanka Fialovd, Ing. Renata Prachafovd, Hilda Sebestovd

Mgr. Michal Simtnek podékoval &lenam vyboru i revizni komise za praci.
Dile informoval pfitomné, Ze ¢len vyboru Ing. Josef Zajic se ke dni 15.01.2013
vzdal funkce ¢lena vyboru. Na uvolnéné misto navrhl Mgr. Simtinek panf
Blanku Klouzalovou. Zadny dal3i kandidat navrzen nebyl.

ProtoZe manddt ¢lent vyboru je dle stanov dvoulety a cely vybor byl volen
na minulé Valné hromadé v roce 2012, ozndmil pfedseda Valné hromady,
Ze volit se bude pouze 1 novy ¢len vyboru za odstupujictho Ing. Zajice.

Ndsledovalo hlasovdni o navrZené kandiddtce pani Blance Klouzalové.
Pro 64 hlast, proti 41, zdrzeli se 4.

Valnd hromada zvolila pani Blanku Klouzalovou ¢lenkou vyboru Spoleénosti
C-M-T.

Revizni komise Spole¢nosti zlstdvd beze zmén, mandat jejich ¢lent konéf
pristi rok.

Mgr. Michal Simanek podékoval Ing. Josefu Zajicovi za mnohaletou préci
pro Spolecnost.

7. Plan ¢innosti a tkoly Spole¢nosti na rok 2013

Valnd hromada byla sezndmena Mgr. Michalem Simtinkem s planem ¢innosti
a Ukoly Spole¢nosti C-M-T v roce 2013:

e 5. mezindrodni konference o nemoci Charcot-Marie-Tooth. Kond se v Ant-
verpdch ve dnech 25. - 27. ¢ervna 2013. Na konferenci budou prezentovdny
ktery bude prezentovat nejen na3i Spole¢nost, ale navdze i kontakty
s obdobnymi uskupenimi z celého svéta. Ndklady na cestu budou hrazeny



z osobnich prostfedkd Gcastnika nebo piipadnych sponzorskych dard.

e Vyzkum urologickych symptomu u pacientt s nemoci CMT. Tento vyzkum
je svym tématem ojedinély a ve celosvétovém méfitku zatfim neprobddany.

e Probéhlo jiz 1. kolo vyzkumu se zajimavymi vysledky, nyni pfipravujeme
jeho rozsiteni. Garantem vyzkumu je doc. MUDr. Jan Krhut, Ph.D., primdf¥
Urologického oddéleni FN Ostrava.

e 7adost o dotaci na tfad vlddy — schvdleny dotace na ¢innost (40.000,- K&),
Bulletin (30.000,- K¢&) a odbornou publikaci o rehabilitaci (30.000,- K¢).

e Pfiprava a vyddni odborné publikace s ndzvem ,Fyzioterapeuticky
program pro pacienty s C-M-T".

e Vikendové setkdni ¢lenli Spole¢nosti C-M-T a jejich pidtel v Sobé&sicich
na Sumavé ve dnech 3. - 5.5.2013.

e Vikendové setkdni ¢lent Spolecnosti C-M-T a jejich pidtel ve Velkych
Losindch ve dnech 6.-8.9.2013.

» Aktivnf G¢ast na ¢innosti Ceské asociace vzacnych onemocnént.

8. Diskuse

Mgr. Michal Simtnek informoval o sdéleni Policie CR ve véci oznacenf
O7 - parkovaci prikaz. Od 1. ledna 2013 jiz nejsou platnd oznaceni
O1 (symbol vozitkdfe). Toto oznaceni bylo nahrazeno tzv. Evropskym
parkovacim prikazem, oznaceni O7. Policie sdélila, Ze doposud tolerovala
pouZivdni neplatného oznaceni O1. V soucasné dobé jiz nebude tuto véc
tolerovat a bude vybirat pokutu.

Ing. Roman Folvarsky prednes| pozdrav od priméfe Ondieje Hordcka z reha-
bilita¢ni kliniky v Berouné a informoval o svém pobytu zde a o vybornych
Gcincich na jeho zdravotnf stav.

PaedDr. Jitka Molitorisovd poZddala o zplnomocnéni, aby mohla za Spole¢nost
C-M-T jednat ve vécech ldzeriského indika¢niho seznamu. Pani Molitori-
sovd muZe jednat jménem pacientti s nemoci CMT, je viak vdzdna ¢l. V
stanov Spole¢nosti C-M-T.

9. Zavér

Valnou hromadu ukonil Mgr. Michal Simtinek v 18:00 hodin.
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s SpoleCenskd rubrika
Od 01. 01. do 31. 03. 2013
oslavili Zivotni jubileum tito nasi ¢lenové

BlahuSovd Marie 75 let
Achilis Josef 65 let
Andreas Ivo 65 let
Cermakovd Jaroslava 60 let
Kucovd Anastdzie 60 let
Pravdovd Jaroslava 60 let
Karpetovd Jifina 55 let
Kubikovd Olga 55 let
Uchytilovd Jindfiska 55 let
Molitorisovad Jitka,PaedDr. 50 let
Prosek Ladislav 50 let
Zanovitovd Mdria, Mgr. 45 let
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Spotecnost C-M-T

Slavnostni pfeddvani Ceny ministra zdravotnictvi za
zdravotnicky vyzkum a vyvoj pro rok 2012

Dne 10.12.2012 pfedal ministr zdravotnictvidoc. MUDr. Leo$ Heger, CSc. ocenénf
za mimofddné vysledky ve zdravotnickém vyzkumu a vyvoji projekttim podporo-
vanym Interni grantovou agenturou Ministerstva zdravotnictvi z vefejnych zdroju.
Déle ministr udélil pét ¢estnych uzndnf, mj. i prof. MUDr. Pavlu Seemanovi,
Ph.D. z Fakultni nemocnice v Motole za projekt s ndzvem “Analyza genu BSCL
2 a klinickd studie u ceskych pacientd s hereditdrni motorickou neuropatif”.
Ocenéni byla za dcasti zdstupct poradnich orgdnd Interni grantové agentury
Ministerstva zdravotnictvi a odborné vefejnosti slavnostné preddna v Martinickém
paldci. Naslavnostnim pfeddvdniocenénibylatéz vyhldsena anketa, v niz verejnost
mohla hlasovat na internetovych strankdch Ministerstva zdravotnictvi CR,
azvolittak ze viech ocenénych tymd jeden, kterému bude udélena Cena Veiejnosti.

g, e, $ $Z0 09—
ictvi za zdravotnicky vyzkum a vyvoj pro rok 2012

Slavnostni pfedavdni Ceny ministra zdravotn

Projekt: , Analyza genu BSCL 2 a klinicka studie u ¢eskych pacientu s hereditdrni
motorickou neuropatii®.

Prof. MUDr. Pavel Seeman Ph.D., Fakultni nemocnice v Motole, Praha



Spolupracovnici:

MUDr. Dana Safka Brozkovd, Ph.D.
MUDr. Radim Mazanec, Ph.D.
MUDr. Jana Haberlovd, Ph.D.

Cilem projektu bylo vyuZit nejnovéjsi poznatky molekuldrni genetiky a neuroge-
netiky k rozsifeni a zkvalitnéni diagnostickych moZnosti a zdravotni péce
u vybranych dédi¢nych neurologickych onemocnént, zejména dédi¢né neuropatie
Charcot-Marie-Tooth (CMT)amotorickéneuronopatiev Ceskérepubliceapokracovat
tak v tspésném projektu objasiiovani piicin dédicné neuropatie. Nase laboratof
se jiz 15 let a jako jedind v CR zaméfuje na vySetfovdn( pficin nejcastéjitho
dédi¢ného neurologického onemocnéni, dédi¢né neuropatie Charcot-Marie-To-
oth (CMT). Dosud se ndm podafilo objasnit pficinu CMT u téméF 1 500 pacientt
z vice neZ 750 rodin. ReSenim tohoto projektu jsme nové pfispéli ke dvéma
objeviim molekuldrnich pficin dvou dfive neobjasnitelnych neurologickych chorob
a to hereditdrni senzitivni neuropatie typ 2 (HSAN 2) — pfi€inou jsou mutace
v SPTLC2 genu a pontocerebelldrni hypopldsie typ 1 (PCH1 nebo také SMA plus),
kde byly jako pfi¢ina objeveny mutace v EXOSC3 genu. V CR jsme do diagnostiky
pro &eské pacienty zavedli vy3etfenf tff dosud nevysetfovanych genl a to: BSCL2,
MARVELD2 a EXOSC3. Vysledky projektu vedly k témto novym poznatkim:
Zjistili jsme, Ze mutace v BSCL2 genu nejsou vyznamnou pii¢inou dédi¢né
motorické neuropatie (dHMN) u Ceskych pacientd ani u nasich pacientu s heredi-
térni spastickou paraparésou (HSP). Vy3etien( tohoto genu samostatné u &eskych
pacientli tedy nenf efektivni odlisné nap¥. od Rakouska nebo Bavorska. Mutace
v SPTLC2 genu, podobné jako v jiZ dfive objeveném genu SPTLCT jsou pficinou
HSAN?2. Zjistili jsme, Ze mutace p.G31A v EXOSC3 genu je specifickd pro pacienty
s PCH1 (SMA plus) romského piivodu a Ze diky nf je tato nade etnickd men3ina
vice ohroZena timto zdvaZnym a ¢asné smrtelnym onemocnénim a Ze tato vzdcnd
choroba je u Romi ziejmé Castéjsi nez ve vétdinové populaci. Pomoci homo-
zygotniho mapovdni v romskych rodindch s détmi s ¢asnou a tézkou hluchotou
jsme zjistili, Ze jedna mutace (c.1331 + 4 T>C) v homozygotnim stavu
v MARVELD2 genu je vyznamnou pfi¢inou ¢asné a tézké nesyndromové recesivni
hluchoty (DFNB49). Piinos vysledkt projektu je vedle objasnéni pficin geneticky
podminénych neurologickych onemocnéni také ve zlepSeni diagnostiky
a umoZnéni cilené genetické prevence ve formé prenatdlni a preimplantacnf
diagnostiky v rodindch, které o to projevi zdjem.
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POM°
Elektricky vozik - nd§ pomocnik

Pro ty z nds, kterym uz délaji delsi prochdzky problém, je elektricky invalidnf
vozik nejlepsim fesenim. Pfi jeho vybéru viak musime byt velmi obezietnf
aviedobie uvdzit. Na zdkladé nasich pozadavk( ndm firma MEYRA doporucila
elektricky exteriérovy vozik Optimus 2. Je to jedine¢ny pomocnik, ktery pro
nds znamend rozsifeni moznosti seberealizace. Vozik je vhodny do jakého-
koliv terénu, poradi si se snéhem, bldtem i nerovnostmi. Je stabilni a dobie
skladny, takZe i jeho naloZeni do mensiho auta nenf zddny velky problém.
V pohodé s nfim mlZete vyrazit i na cestu vlakem. Viele tento vozik viem
doporucujeme.
Klouzal Jiff, Karastojanov Petr,
¢lenové Spole¢nosti C-M-T




Zdravotnictvi

Ukoncovani dhrady nakladné péce: Rady pro pojisténce

Nadvod reaguje na stdle castéjsi problém, kdy zdravotni pojistovna provede
v nemocnici revizi, posoudi [é¢bu pacienta jako nepotiebnou ¢i nedcinnou
a odmitne nemocnici takovou lé¢bu uhradit. Ndsledkem toho nemocnice
odmitne pacienta naddle takto IéCit, protoZe by ji nedostala uhrazenou
a utrpéla by financni ztrdtu. Pacient a jeho lékaf se vsak domnivaji, Ze je lécba
potfebnd a jeji ukonéeni by pacienta poskodilo. Jde zejména o drahé Iéky,
pouZivané v tzv. centrech specializované péce, napfiklad pro pacienty
s roztrouSenou sklerézou, zhoubnymi nddory, revmatoidni artritidou,
ale i dalsimi onemocnénimi.

1. O nejvhodné&jsi 1é¢bé se pacient predeviim musi dozvédét!

Pacient md pravo dozvédét se o véech moZnostech lécby, které medicina zn4,
a o pifnosech a rizicich kazdé z nich. Nékteré z t&chto moZnosti jsou hrazeny
ze zdravotniho pojisténi bez dal3tho, u nékterych |ze poZadovat mimofddnou
tdhradu, a nékteré si pacient musf hradit sdm. Pokud se viak pacient o nékteré
mozZnosti viibec nedozvi, nemuzZe se domdhat jejtho poskytnuti ¢&i Ghrady.
LékaF mtZe nékteré moznosti opomenout z neznalosti; co je viak jesté horsi,
lékai miZe pod tlakem svych nadfizenych zaml¢ovat informace o hrazené
ndkladné |é¢bé, kterd je pro nemocnici ekonomicky nevyhodnd. Pacient proto
potiebuje mit |ékare, kterému odborné i lidsky véF(. Pokud md pochybnosti,
mUZe pozddat o druhy ndzor jiného nezdvislého |ékafe (pravo na konzulta¢ni
sluzby dle § 28 zdkona 372/2011 Sb.) &i v p¥ipadé nutnosti vyuZit svého
prdva zvolit si jiného poskytovatele (§ 11 zdkona 48/1997 Sb.).

2. Pacient md prdvo zndt divod, pro¢ mu ukoncuji ¢i ménf 1écbu.

Pacient md prdvo na veskeré informace o své |écbé a navrZzeném individudl-
nim lé¢ebném postupu (§ 31 zdkona 372/2011 Sb.). Pokud tedy Iékaf navrhuje
ukoncit poddvani konkrétniho lécivého pfipravku, musi pacientovi sdélit
davod. Jakykoliv zdkrok musi byt provddén vyhradné se souhlasem pacienta
(§ 28 zdkona 372/2011 Sb.), pficemz i podanf Iéku je zdkrokem. Bez souhlasu
pacienta, kterému musi pfedchdzet dostate¢né pouceni, neni mozno zadit
pacientovi poddvat jiny léCivy pripravek, a to ani tehdy, pokud by byl s tim
diive poddvanym v zdsadé& zaménitelny co do Gc¢inné ldtky, zejména pokud
by zplsob poddnf ¢i pomocné ldtky pacientovi nevyhovovaly.
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3. Ukoncenf lécby nesmi byt v rozporu s poZadavky medicinské védy

Neni mozno bez dalsiho ukoncit poddvéni lé¢ivého piipravku pacientovi,
pokud by to nebylo medicinsky spravné (tedy Slo by o postup v rozporu
s pozadavkem ,ndleZité odborné drovné” dle § 4 a § 28 zdkona 372/2011
Sb.). Naopak, pacient md pravo lécit se tak, jak medicinskd véda stanovi,
pokud takovou Iécbu pisemné neodmitne (tzv. negativni reverz, § 34 zdkona
372/2011 Sb.) Neni-li 1é¢ba hrazena zdravotni pojistovnou a pacient si ji
ani nenf schopen platit z vlastni kapsy, neni nemocnice povinna poskytovat
ji pacientovi na svilj dcet. Je-li |é¢ba hrazena ze zdravotniho pojisténi,
smluvni nemocnice pacientovi ukon¢it [é¢bu proti jeho vali nesmf.

4. Kdy je |é¢ba hrazena ze zdravotniho pojisténi?

Ze zdravotniho pojisténi je hrazena péce, kterd spliuje poZadavky zdkona
o vefejném zdravotnim pojistén{ (§ 13 a ndsl. zdkona 48/1997 Sb.) Obecné
plati, Ze lé¢ba musi odpovidat zdravotnimu stavu pojisténce a Gcelu, jehoz
md byt jejich poskytnutim dosaZeno, musi byt pro pojisténce pfimérené
bezpecnd, musi byt v souladu se soucasnymi dostupnymi poznatky lékaiské
védy a museji existovat dikazy o jeji dc¢innosti vzhledem k dcelu jejiho
poskytovdnf; tyto podminky museji byt spInény viechny sou¢asné (§ 13 zdkona
48/1997 Sb.). U lékt musi byt navic splnény podminky thrady, které stanovf
Stdtni dstav pro kontrolu léciv postupem a dle kritérii popsanych v zdkoné
(§ 39a a ndsl. zdkona 48/1997 Sb.) Nalézt se daji na internetové strdnce
www.olecich.cz, kde je mozno zadat obchodni ndzev lécivého pFipravku
¢indzev jeho G¢inné latky, dat ,vyhledat” a pak rozkliknout konkrétni polozku
ze seznamu vyhledanych (hrazend lé¢iva jsou zvyraznéna); podminky pak
nalezneme v tabulce ,ceny a dhrady”, konkrétné v policku ,indikaéni
omezeni tdhrady”.

5. K ¢emu jsou indika¢ni omezenf(?

Indika¢ni omezenf tihrady vyjadfuji kompromis mezi moZnostmi medicinské
védy a finan¢nimi moZnostmi soliddrniho systému zdravotnictvi. ProtoZe
neni mozno dat drahou lé¢bu vzdy kazdému, stanovi SUKL podminky,
jejichz smyslem je vyuZivat drahou lé¢bu co nejefektivnéji. Proto smi ty nej-
draz3i léky pfedepisovat ,na pojistovnu” pouze lékaii ze specializovanych
center, proto se prioritné vyuZivaji u pacientd, u kterych zZadny levné&jsi 1ék
,nezabral”, a proto se u nékterych léku stanovi téZ omezenf maximdlni délky
poddvantf.
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6. Mohou se [igit indikacni omezeni Ghrady a medicinskd doporuceni odbor-
nych spolec¢nosti ¢i pacientova |ékare?

Ano, mohou. Pouceni o lécebnych moZnostech od lékafe by mélo vidy
zahrnovat ten medicinsky postup, ktery je nejvyhodnéjsi z hlediska pacientova
zdravi, tedy nejucinnéjsi a s nejméné riziky, a to bez ohledu na dhradu.
Naproti tomu indika¢ni omezeni uvedend v seznamech SUKL zohlediiuji,
co je z hlediska ndkladu jesté dnosné pro spolecnost a soliddrni systém
zdravotnictvi. Nejlepsi pojistovnou hrazend varianta tak muzZe byt az druhd
¢i tieti nejlepsi ze viech medicinskych moZnosti, typicky by vak méla byt
nejlepsi z hlediska poméru ,cena/vykon”.

7. Kdy mdm ndrok na mimofddnou Ghradu péce jinak nehrazené?

Zikon o vefejném zdravotnim pojisténi pocitd s vyjimkami, kdy u konkrétniho
pacienta nenf dodrZenf indika¢nich omezeni medicinsky pfijatelné (napfiklad
proto, Ze by pfineslo nepfiméfend rizika), nebo jediny medicinsky Géinny
lécivy pripravek neni vabec zafazeny mezi hrazené. Proto zdkon uvddi,
Ze zdravotn( pojistovna hradi ve vyjime¢nych piipadech zdravotni sluzby
jinak zdravotnf pojistovnou nehrazené, je-li poskytnutf takovych zdravotnich
sluZeb jedinou moZnosti z hlediska zdravotniho stavu pojisténce (§ 16).
Nehrozi-li nebezpe¢i z prodleni, musi oviem tuto mimofddnou dhradu
predem schvalit revizni |ékat.

8. Co je to revize a co znamend, pokud pojistovna nemocnici vytkne neo-

prdvnéné dctovdni léka?

Revize, tedy vykon kontrolni &innosti je jednou z nejduleZitgjSich funkcf
zdravotnich pojistoven. Jejim cilem je brénit podvodim ¢&i plytvdni a chranit
tak penize darovych poplatnikd. Jen duslednou kontrolni ¢innosti je moZno
zajistit, aby byly bezplatné zdravotni sluZby dostupné viem a nemusela
se neimérné zvySovat dafovd zdtéz. Pokud probéhne v nemocnici revize
a shledd, Ze u pacienta byla neoprdvnéné vykdzdna péce, pacienta by se to
teoreticky nemélo dotknout. I kdyby mu byly v minulosti podany léky v rozporu
s podminkami Ghrady a pojidfovna je odmitla nemocnici proplatit, nemutze
nemocnice chtit zpétné po pacientovi, aby za léky nehrazené pojistovnou
zaplatil z vlastni kapsy. Povinnost platit za [écbu nehrazenou z pojistén{
md totiZ pacient jen tehdy, vyslovil-li s ni" informovany souhlas, tedy byl-li
poucen piedem, Ze se jednd o placenou lé¢bu.
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9. Jak se pacient dozvi o vysledcich revize?

LékaF je povinen poucit pacienta o viech okolnostech lécby (§ 31 zdkona
372/2011 Sb.) azaznamenatinformace o zdravotnim stavu pacienta, o pribéhu
a vysledku poskytovanych zdravotnich sluZzeb a o daldich vyznamnych
okolnostech souvisejicich se zdravotnim stavem pacienta a s postupem
pfi poskytovdni zdravotnich sluzeb do zdravotnické dokumentace (§ 53
zdkona 372/2011 Sb.). Stanovisko zdravotni pojistovny, Ze |écbu pacienta
neuhradf, je nepochybné vyznamnou okolnostf [é¢by se zdsadnim vyznamem
pro rozhodovdni pacienta. Pacient md prdvo pofidit si kopii Cdsti své
zdravotnické dokumentace obsahujici stanovisko zdravotni pojistovny
(§ 65 zdkona 372/2011 Sb.).

10. Co pro pacienta znamend, pokud [é¢ba dle stanoviska zdravotnf pojistovny
nespliiuje podminky Ghrady?

Pokud je pacient presvédcen (po diskusi s lékafem, po prostudovdni
zdravotnické dokumentace a medicinské literatury, dle druhého ndzoru
od nezdvislého odbornika ¢i jinak), Ze medicinsky nejlepsi je pro néj postup,
ktery pojistovna oznacila za nehrazeny, md ndsledujici moZnosti:
- Cerpat takovou lé¢bu za své vlastni prostiedky.

- ZaZadat zdravotnf pojistovnu o mimofddnou thradu péce jinak nehrazené,
s tvrzenim, Ze se jednd o jedinou moZnost péce dle § 16 zdkona 48/1997 Sh.
- Napadnout stanovisko zdravotni pojistovny, tedy tvrdit, Ze jeho zvolend
lécha spliiuje zakonné podminky dhrady.

V pfipadé, Ze zdravotn( pojistovna schvdlf mimofddnou dhradu, nebo se podafi
uspét s tvrzenim, Ze péce spadd do zdkonem vymezeného ndroku,
bude pacient naddle moci ¢erpat péci na tcet zdravotn( pojistovny.

11. Jak mizZe postupovat pacient, pokud chce napadnout zamitavé stanovis-
ko zdravotni pojistovny?

Zdravotnf pojistovna je oprdvnéna posoudit divodnost dhrady dle zdkonnych
kritérif, jejl rozhodnutf je viak pravné pfezkoumatelné. Domnivd-li se pacient,
Ze ndrok na dhradu létby md, a zdravotni pojistovna tvrdi opak, muze
zdvazny vyklad zdkona v kone¢ném disledku podat soud, ktery spor roziesi
a rozhodne o pacientové ndroku. Soudnimu fizeni oviem mohou piedchdzet
snazsi postupy, predevsim jedndnf'se zdstupci zdravotni pojistovny, pfedlozeni
stiznosti Ministerstvu zdravotnictvi ¢i Vefejnému ochrdnci prdv. Prvnim kro-
kem pacienta je vZdy opatfit si kopii zdznamu ze zdravotnické dokumentace,
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kterd obsahuje odmitnuti dhrady a diivody, které pojistovna uvddi. Ddle by si
mél vyzddat kopii zéznamu z dokumentace, obsahujici popis jeho zdravotniho
stavu, doplnény o odborné vyjadreni osetfujictho lékafe nebo nezdvislé-
ho odbornika. V pozdéjsi fazi sporu mizZe byt vhodné opatfit si znalecky
posudek ¢i stanovisko piislusné odborné spole¢nosti. Jakmile pacient opatif
dokumenty, o které svlij ndrok opird, muZe vyzvat zdravotni pojistovnu
k jedndni a své dlikazy ji zaslat. Pokud nedojde k dohodé ¢i pokud nastanou
pratahy, lze zvdZit poddni stiznosti k Ministerstvu zdravotnictvf, které vyko-
ndvd dohled nad ¢innosti zdravotnich pojistoven, pfipadné oslovit Vefejného
ochrdnce prdv, jehoz roli je chrdnit obcany pfed protiprdvnim jedndnim
¢i ne¢innosti orgdnti vefejné spravy. Veskeré stiznosti ¢i podnéty pojistovndm
¢i dalsim dfadim je radno poddvat pisemné doporu¢enym dopisem,
nebo elektronicky se zarucenym elektronickym podpisem. Je také mozné
donést pisemny dokument na podatelnu a nechat si na jeho kopii potvrdit
jeho pfijeti.

12. Lze se domdhat poskytnuti péce soudné?

Pokud problém nebyl odstranén jedndnim ani cestou stiZnosti, mtZe pacient
podat k soudu Zalobu, kterou se domdhd, aby zdravotni pojistovna splnila
svou povinnost zajistit dostupnost hrazené péce, resp. uhradit péci dle
zdkonnych podminek. V Zalobé musi tvrdit, na ¢em zaklddd svaj ndrok
(pfitomnost nemoci, naplnéni zakonnych kritérii), doloZit svd tvrzeni dukazy
(kopie znalecké dokumentace popisujici pfitomnost onemocnénf, znalecky
posudek hodnotici naplnéni podminek dhrady lécby) a piesné popsat,
co po soudu poZaduje, aby druhé strané nafidil (typicky aby zajistila pacientovi
dostupnost sporné lé&by ¢i ji uhradila).

13. Rozhodne soud o lé¢hé dostatedné rychle, aby byla lé¢ba jedté Gcelnd?

Soudnf fizeni bohuZel trvaji i nékolik let, coz je v p¥ipadé rychle postupujici
choroby pfili§ pomalé. Zdkon viak znd institut tzv. pfedbéZzného opatfentf,
kterym muZe Zalobce poZadovat po soudu, aby prozatimné rozhod| o vécech,
které nesnesou odkladu ¢i jsou zapotiebi k zamezeni nevratnym Skoddm
s tim, Ze definitivni’ rozhodnuti padne aZ v rdmci fddného procesu. Pokud
je pacienttv stav akutni a vyZaduje nasazenf lécby v fddu dnu ¢i tydnu,
je vhodnym poZadavkem v rdmci pfedbézného opatfenf, aby soud nafidil
zdravotni pojistovné prozatimné nékolik lé¢ebnych dédvek uhradit.
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14. Co délat, pokud nelécenim jiz vznikla skoda na zdravi ¢i stres a Gjma na
psychice pacienta?

Vznikla-li  nesprdvnym  postupem pracovnikl  zdravotni pojistovny,
ale i kohokoliv jiného (napf. lékafti ¢i vedeni nemocnice) Gdjma na zdravf
pacienta, pfislusf mu ndhrada $kody ¢i zadostiuc¢inénf za Gjmu na osobnostnich
pravech. Ujmou na osobnostnich pravech maze byt téz ,nehmotnd” djma,
napiikladstres, pocitbezmoci, ztraty lidské dlstojnosti ¢istrachu ze zdravotnich
ndsledkd ¢ekdni. Spravedlivého zadostiu¢inéni ¢i ndhrady skody se pacient
muZe domdhat soudni Zalobyou.

15. Kde se |ze dozvédét vice a ziskat potfebnou pomoc?

Pokud pacient neni schopen v dusledku onemocnéni ¢init potfebné kroky
sdm, muzZe povéfit plnou moci nékoho z pfibuznych ¢&i blizkych, pravniho
zdstupce ¢i dobrovolnika z pacientského sdruZeni zaméfeného na danou
diagndzu. Pacientskd sdruZenf pIni nezastupitelnou informac¢ni a vzdéldvacf
roli, mohou za své ¢leny vyjedndvat s riznymi institucemi ¢i upozoriovat
na problémy v médiich.

Zpracoval JUDr. Ondfej Dostdl,
Platforma zdravotnich pojisténct CR o.s.
(redakéné krdceno)
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Socidini ot&éﬁ

Co délat pfi ztraté, kradezi ¢i poskozeni prikazu TP,
ZTP a ZTP/P v papirové podobé

Citujeme z dopisu ministryné prdce a socidlnich véci Ing. Ludmily Miillerové:

,Nabytim G¢innosti zdkona ¢. 329/2011 Sb. dne 1. ledna 2012 doslo
ke zruSenf institutu mimofddnych vyhod pro téZce zdravotné postiZené obcany
dle zdkona ¢. 100/1988 Sb. Dle § 38 odst. 7 zdkona ¢. 329/2011 Sh. zustavaji
po 1. lednu 2012 v platnosti pouze prukazy mimofddnych vyhod, a to do
doby platnosti, kterd je na nich vyznacend, nejdéle do konce roku 2015.
Prikaz mimofddnych vyhod byl dle § 86 odst. 2 zdkona ¢. 100/1988 Sh.
vefejnou listinou. Podle § 86 odst. 4 zdkona ¢. 100/1988 Sh. platnost prikazu
mimofddnych vyhod kon¢i uplynutim doby v ném vyznacené, ohldsenim
jeho ztrdty nebo krddeze, odnétim mimofddnych vyhod, smrti ob¢ana nebo
jeho prohldsenim za mrtvého anebo rozhodnutim piisluiného orgdnu. Pravn{
predpisy Gcinné od 1. ledna 2012 neumoZiiuji prodlouzenf platnosti prikazu
mimofddnych vyhod, kterym skonéila platnost, nebo vyddni prikazu
mimofddnych vyhod jako ndhrady za prikaz mimofddnych vyhod,
ktery byl ztracen, poskozen nebo odcizen.

Od za&atku roku 2013 obdrzelo GR UP velké mnoZstvf stiznosti a podnétt ze
strany klient, kteff ztratili, nebo jim byl odcizen prikaz mimofddnych vyhod
a domdhali se vystaveni nového ndhradniho prikazu. JelikoZ jim ze strany
UP nebylo umoznéno vystaveni néhradniho priikazu mimotadnych vyhod,
ocitli

se v nelehké situaci ze dne na den. Klienti poukazuji na to, Ze prdva, kterd
kdysi nabyli, jim byly bezdtvodné odebrdny. Vzhledem k tomu, Ze platnd
legislativa nebere v Gvahu zmifiované situace, generéInf feditel UP rozhod| vy-
dat pokyn k vydavdni docasnych prikazt OZP tzv. laminovanych i v piipadé
ztraty ¢i odcizenf prikazu mimotadnych vyhod. Utad prace by mél postupo-

vat ndsledovné:

1.V pfipadé, Ze se klient dostav( na tifad prdce a ozndml, Ze ztratil nebo mu
byl odcizen pritkaz mimofddnych vyhod a chce vystavit ndhradnf prikaz,
je potifeba nejdfive zkontrolovat spisovou dokumentaci a zjistit platnost
ptvodniho prikazu mimofddnych vyhod (pokud je klient pfijemcem
pfispévku na mobilitu z pfechodnych ustanoveni, je mozno tuto skutec-
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nost ovéfit i u Zadosti o pFispévek na mobilitu).

2. Po ovéreni platnosti prikazu mimorddnych vyhod klientovi vyddme
docasny priikaz OZP, tzv. laminovany se shodnym oznacenim jaky mél
pavodni priikaz (TP, ZTP, ZTP/P).

Pokud platnost ptivodniho prikazu byla kratsi nez 1 rok, vyddme docasny
laminovany priikaz OZP s dobou platnosti do data ptivodniho prikazu
Pokud platnost pavodniho prikazu byla delsi nez 1 rok, vyddme docasny
laminovany prikaz OZP s dobou platnosti na 1 rok od vyddni prakazu
3. Pii vyddnf prikazu mimofddnych vyhod nabidneme klientovi moZnost
podat si Zddost o priikaz OZP (podle situace klienta pfipadné pispévek
na péci ¢i pfispévek na mobilitu), v rdmci fizeni by doslo k posouzenf
zdravotniho stavu a ndsledné v piipadé pfizndni by mu byla vyddna sKarta
s funkci prikazu OZP, kterd md pausdlné platnost 4 roky.”

Dle informace naméstka generdlniho Feditele Utadu prace Martina Zarského,
Utady préce jiz neaplikuji praxi, kdy pfi ztrété nebo znehodnoceni priikazu
TP, ZTP a ZTP/P byly osoby nuceny k novému posouzen{ svych ndroka.
P¥i ztrdté ¢i odcizenf prikazi budou nynf vydadvdny papirové prikazy zalité
do félie.

Zpracoval: Mgr. Michal Simiinek

Privodce Zadatele prvnim stupném spravniho Fizeni
o pFispévku na péci

V praxi se Casto setkdvdme s tim, Ze Gcastnici fizeni nejsou v prabéhu
posuzovani ndroku na piispévek na péci dostatecné pouceni o svych prdvech
a moznostech. Ndsledujici text mGzZe poslouZit Zadatelim jako stru¢ny
pravodce spravnim fizenim o pifspévku u orgdnu |. stupné — tedy kontaktniho
pracovisté Uradu prace CR.

Poddni Zadosti

Z&dost o piispévek na péci se poddvd na kontaktnim pracovisti Uradu prace
CR podle mista trvalého bydlisté 7adatele. Poddni je mozné ucinit osobné
nebo postou na predepsaném formuldfi, formuldr |ze ziskat bud na piislugném
pracovisti, nebo jej lze stdhnout z internetu (portal.mpsv.cz/forms). Pfijetf
Zddosti Gfednici nesmé&ji odmitnout; pokud se domnivaji, Ze na ddvku
z néjakého davodu nebude ndrok, neni to dlvodem nepfijeti Zddosti.
Poddnfm Zidosti je zahdjeno sprdvni fizeni, které musi byt ukonceno
spravnim rozhodnutim, takZe nenf divod se nechat odradit.
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Socialni Setfeni

Prvnim krokem v zahdjeném fizenf je provedenfi socidlniho Setfeni socidlnim
pracovnikem Ufadu préce. Socidlni %etfenf je vétdinou predem ohldSend
navitéva v misté bydlisté Zadatele. Socidlni pracovnik zjistuje socidlnf
dopady zdravotntho postiZeni a potfebu péce spojenou s nemoci. Cilem
socidlnfhoetfeniby mél byt popisstavu asocidlnisituace Zadatele a jeho potieb
péce jiné osoby vzhledem k jeho zdravotnimu stavu. V Zddném piipadé
neni pfedmétem tohoto Setfeni zjistovdni nebo ovéfovdni majetkové
a pifjmové situace rodiny, jakékoli otdzky v tomto duchu mdte prdvo
odmitnout zodpovédét. Socidlni pracovnik k vdm nepfichdzi z moci dredni
na kontrolu, ale s vadim souhlasem se jde sezndmit se situacf Zadatele a jeho
potfebami péce, zplisobem, jakym jej jeho zdravotni stav omezuje v béZném
kazdodennim Zivoté a jakym zplsobem jsou tato omezeni pfipadné
prekondvanaspomociapécidalsichosob. Setfeniseorientujena6nasledujicich
okruhti: schopnost pecovat o vlastni osobu, vydéle¢nd cinnost a 3kolni
povinnosti, rodinnévztahy, socidlnivztahovyramec(mimorodinu), domdcnost,
prostfedi. Nejlepsi pFipravou na socidlnf Setfeni je prostudovanf jednotlivych
aktivit sledovanych pfi posuzovdni potfeby péce (jsou uvedeny v pfiloze
1 vyhldsky ¢. 505/2006 Sb.). Velice dulezité je, Ze Zadatel, popiipadé jeho
zdstupce, md dle § 25 zdkona ¢. 108/2006 Sh. pravo sezndmit se se zdznamem
ze socidlntho Setfeni. Socidlni pracovnik si na misté vétSinou zapisuje
pozndmky, které pozdéji shrnuje do zdznamu, ktery postupuje jako nezbytny
podklad posudkovému Iékafi. Je tedy vhodné vyZzddat si moZnost sezndmit
se s findInfim zdznamem socidlniho Setfent.

Posouzeni okresni sprdvou socidlniho zabezpecenf

Spravni organy (kontaktni pracovisté Utadu prace CR) bé&zné postupujf tak,
Ze po provedeni socidlntho Setfen( zaslou kopii Zddosti a zédznam socidlntho
Setfeni na mistni OSSZ k posouzenfi stupné zdvislosti posudkovym |ékarem.
Zéroven Zadateli spravni orgdn posild usnesen(, v némzZ jej informuje, Ze po
dobu nezbytné nutnou k vypracovéni posudku je fizeni pferuseno a spravni
[huta max. 60 dnt, v nichZ by Zddost méla byt vyiizena, po dobu prerusent
nebé&zi. OSSZ jako posudkovy orgdn si obstardvé dal3f podklady, tedy lékafské
zprdvy, coZ znamend, Ze si vyzddd zprdvu praktického lékafe a na zdkladé
téchto podklad(i provede posouzeni. Pfi poddni Zddosti se muZete setkat
s tim, Ze sprdvni orgdny neoblomné trvaji na uvedeni praktického |ékate
a kontakt na specialistu povazuji za irelevantni. Nékdy jej dokonce odmitajf
pfijmout, se zdivodnénim, Ze prakticky lékai shromaZduje veskerd podstatnd
data a posudkovy orgdn stejné nebude se specialistou komunikovat. Tato b&Znd
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praxe je pro osoby se vzécnym onemocnénim nevhodnd a vy nejste povinni
se ji pfizpusobit. Lé¢ba vzdcnych onemocnéni a péce s ni spojend mnohdy
zahrnuje specifickd rezimovd opatifeni a dle vyhldsky ¢ 505/2006 Sb.
je za neschopnost zvldddni zdkladni” Zivotni potfeby povaZovdn rovnéz
stav, kdy reZim nafizeny odbornym lékafem poskytujicim specializované
zdravotnické sluzby neumoZiiuje provadéni zdkladni Zivotni potieby
v piijatelném standardu. BéZnd dokumentace praktického lékafe tyto
informace neobsahuje, nebo si |ékaF neni védom jejich vyznamu pro
posouzeni, proto je vhodné, aby Zadatel pfevzal iniciativu a dolozZil
zprdvy specialistd. Doporucujeme domluvit se s oSetfujicim lékafem
a vyZédat si zprdvu pfimo pro Gcely posuzovdnf( stupné zdvislosti, upozornit
|ékafe na oblasti posuzovanti, které jsou pro péci o Zadatele stéZejni, protoze
bézné zprdvy z ambulantniho vysetfeni nebo pravidelnych kontrol se obvykle
nevztahuji na jednotlivd reZimovd opatieni, kterd je tfeba dlouhodobé
dodrzovat. Spravni orgdny nékdy maji tendenci kldst odpor dokldddnf zprav
Zadatelem nebo jeho zdstupcem. V tom pfipadé |ze zaslat zprdvy |ékafe
sprdvnimu orgdnu doporu¢ené podtou, s piipisem, Ze Zdddte, aby byly
podkladem pro posouzeni stupné zdvislosti. Pokud by se spravni orgdn
rozhodl, Ze k témto vdmi navrhovanym diikazim nebude pfihliZet, je povinen
tento postup popsat a zdGvodnit ve svém rozhodnuti o vasi Zadosti.

Vyjddfenf se k podkladiim pred vyddnim rozhodnuti

Poté, co kontaktnipracovisté UP obdrz#i zpét dokumentaci a predevim posudek
vydany OSSZ, obnovuje fizenf. Posouzen( stupné zdvislosti posudkovym
lékafem probihd vétSinou v nepfitomnosti Zadatele a vy se dozvite,
ze bylo provedeno, z dopisu, v némz vis tfad informuje, Ze obdrzel posudek
a pokracuje v fizenf. Zdroven je vdm poskytnuta vétSinou velice kratkd
Ihdita 5-8 kalenddinich dnf na sezndmeni se s podklady a piipadné vyjddient.
Z dopisu by mélo byt zfejmé, jak fad hodla rozhodnout (v jakém stupni pfizna
prispévek). Vzhledem k ,3ibeni¢nim* [hGtdm se Zadatelé vétSsinou omezujf
na pokus telefonicky kontaktovat pfislusnou socidlni pracovnici a k sezndmenf
se s podklady se osobné nedostavi. Sprdavni orgdny prvniho stupné nékdy
Zadateli prezentuji tuto fdzi fizeni jako pouhou formalitu, odkazuji se
na autoritu posudkového lékare, jehoz ndzor vyjddreny v posudku je pro né
zdvazny, a informuji vds, Ze pokud nemdte nové zprdvy, nebo nedoslo
ke zméndm zdravotniho stavu Zadatele, nemd smysl se k podkladiim vyjadiovat,
je lepsi eventudlné reagovat az na rozhodnuti odvoldnim. Ve skute¢nosti
se jednd o velice daleZitou cast fizeni, kde je prostor pro aktivni dGcast
pouceného Zadatele, ktery nechce, aby se rozhodovalo ,0 ném bez ngj”.
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Povinnost sezndmit Gcastnika fizeni s podklady pfed vyddnim rozhodnutf
je zakotvena ve spravnim fadu a odviji se od prdva na spravedlivy proces,
které je garantovdno Listinou zdkladnich prdv a svobod, kterd je soucds-
ti dstavniho pofadku CR. Opomenuti tohoto kroku ze strany spravniho
orgdnu by zpochybiiovalo celé Fizeni a rozhodnuti vydané bez poskytnutf
moznosti Gcastnikovi sezndmit se s podklady by s nejvétsi pravdépodobnostf
neobstdlo pii odvoldnf, piipadné spravni Zalobé. V piipadé, Ze jste sezndmeni
s posudkem, ktery se vdm jevi jako nespravny, nelplny, mdte prdvo
podat ndmitku a Zddat pfezkoumadni, nebo nové posouzeni. Dle rozsudku
Nejvyssiho spravniho soudu v Brné sp. zn. 3 Ads 48/2009-104 z 22.10.2009
spravni orgdn musi pfi hodnoceni posudku hodnotit, zda se posudkovy
orgdn vyrovnal se zdvéry socidlniho Setfeni v souladu s § 25 odst. 1 zdkona
¢. 108/2006. V ramci povinnosti hodnotit ve spravnim fizeni provedené
dakazy musi spravni orgdn posudek hodnotit z hlediska jeho celistvosti
a presvédcivosti. Dle vy3e citovaného rozsudku dospéje spravni orgdn k zavérdm
o Uplnosti a presvédcivosti posudku jen tehdy, pokud se posudkovy orgdn
vyrovnd se viemi rozhodujicimi skute¢nostmi, pfedeviim pak s témi, které
namitd dcastnik uplatiiujici ndrok na pfispévek na péci. Pokud nevyuZzijete
moZnosti sezndmit se s podklady a vyjadfit se k nim, velmi pravdépodobné
se v rozhodnuti doctete, Ze sprdvni orgdn posudek shledal dplnym
a pfesvédcivym, protoZe jste nevyuZili moZnosti sezndmit se s nim. Z vlastnf
inciativy napadd spravni orgdn posudek jen ve velmi vyjime¢nych p¥ipadech,
pfestoZe pfi napadeni posudku se nékdy podafi docilit opravy a zmény
stupné zdvislosti. JestliZze jej napadnete vy, spravni orgdn si nejspiSe vyzddd
stanovisko posudkového orgdnu a opét by vdm mélo byt umoZnéno se s timto
stanoviskem sezndmit. V piipadé, Ze posudkovy orgdn se pouze jednou vétou
vyjddii, Ze setrvdvd na svém vyroku, doporu¢ujeme znovu pisemné trvat
na projedndnfivasdich ndmitek s odkazem na vy3e uvedeny rozsudek Nejvy3siho
spravniho soudu. V § 38 zdkona ¢. 500/2004 Sh., sprdvn( fdd, je upraveno
pravo Ucastnika fizeni nahlizet do spisu. Ve spravnim fizeni o pfispévku
na péci vam musi byt umoZznéno sezndmit se s iplnou spisovou dokumentacf,
vcetné podkladt vedenych ve spisové dokumentaci posudkového orgdnu.
Pravo sezndmit se s podklady pfed vydanim rozhodnuti a vyjddfit k nim své
ndmitky v soucasné dobé neni dcastniky fizeni bohuzel pfili§ vyuZivdno.
Je pochopitelné, Ze imornd administrativni zdtéZ, dlouhé nebo naopak piilis
krdtké lhaty a vSechny dalsi bariéry spojené s fizenim o piispévku na péci
Zadatele od plného vyuZivan( jejich prdv odrazuji. Je v3ak tfeba si uvédomit,
Ze dokud obc¢ané nebudou aktivné vyuZivat svych prdv a od sprdvnich organt
vyZadovat transparentni dodrZovdni zdkonem stanovenych povinnosti,
nemohou pfi soucasnych dspornych opatfenich a celkovém pfretiZeni
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pracovist Uradu prdce ocekdvat, Ze systém se sédm od sebe zménf.
Rozhodnutf

Sprdvni fizeni o piispévku na péci prvniho stupné se ukoncuje vyddnim
sprdvniho rozhodnuti. Pokud nejste s vysledkem rozhodnuti spokojeni,
mdte moZnost jej napadnout odvoldnim. Odvoldni v fizeni o piispévku
na péci nemd odkladny tc¢inek. To znamend, Ze rozhodnuti je vykonatelné
a postupuje se podle néj az do vyddnf rozhodnuti o odvoldni nadfizenym
orgdnem. V odvoldni musi byt uvedeno jednaci ¢islo a datum vyddni
rozhodnutf, proti kterému se odvoldvdte. Odvoldni musi smé&fovat proti
vyroku rozhodnuti — tedy proti nepfizndni nebo pfiznani v uréitém stupni,
s nimZ nesouhlasite, neni moZné se odvoldvat pouze proti odtvodnéni.
Nicméné v odtivodnén( rozhodnuti by dle spravniho Fadu mély byt uvedeny
divody vyroku nebo vyrokl rozhodnuti, podklady pro jeho vydanf, dvahy,
kterymi se spravni orgdn ¥idil pfi jejich hodnoceni a pfi vykladu prévnich
pfedpisti, a informace o tom, jak se sprdvni orgdn vypofddal s ndvrhy
a ndmitkami Gcastnikl a s jejich vyjddfenim k podkladim rozhodnuti.
V pfipadé, Ze rozhodnuti nespliiuje tyto ndleZitosti, zejména pak pokud
nereflektuje dostate¢né vasi nedspé&snou ndmitku, je vhodné na tuto skutecnost
v odvoldni upozornit.

Rada na zavér

Dle § 18 sprdvniho fddu se o dfednim jedndnf sepisuje protokol a vy mliZete
na jeho sepsdni trvat. Veskerd poddni je vhodné cinit pisemné, rovnéz je
vhodné uschovat kopii poddnf s otiskem podaciho razitka, na dstni sdéleni
nebo telefonicky rozhovor se pozdéji nemiZete odvoldvat. Sepsdnf protokolu
je pro dfedniky zdrzenim a zdtézi, ale je to jediny ucinny prostfedek proti
moZnému nedorozuménf, k nimz pfi jedndnich, kterd nékdy mohou byt velmi
emotivni, mGze dochdzet.

Zdroj: Zpravodaj CAVO 2013/1
(redakéné kriceno)
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Moklo bE Viis zajimat

Jak mohou pracovat téZce zdravotné postiZeni lidé pomédhd zjistit
evropsky projekt

Ergodiagnostika, tedy podrobné vysetieni osob s téz5im zdravotnim postizenim
s cilem zjistit pracovni pfedpoklady handicapovanych, bude dostupnéj§l’
A to diky finanéni podpofe z Evropského socidlniho fondu a ministerstva prace
a socidlnich véci. Béhem dvou let v Ceské republice vznikne sedm novych
ergodiagnostickych pracovist. Diky nim se lidé dozvédi, jaké zaméstndni
je pro né vhodné, véetné doporucené délky pracovni doby.

Priblizné kazdy desaty ob&an Ceské republiky se potykd se zdravotnim
postizenim, které mu v rizné mite komplikuje vstup nebo dlouhodobé udrzeni
se na pracovnim trhu. Od roku 2004 zdkon stanovuje prdvo téchto lidi pozadat
Utad price o pomoc pfi prekondni zdravotni bariéry prostfednictvim tzv.
,pracovni rehabilitace”. Jednd se o specificky ndstroj aktivni politiky
zaméstnanosti. V rdmci této pomoci si lidé mohou nechat odborné posoudit
funkéni pracovni potencidl prostfednictvim tzv. ,,erg0d|agnost|ckeh0 vysetieni”.
Vy3etfeni provadi specializované zdravotnické zafizeni, které v soucinnosti
s Utadem prace zhodnotf a nésledné vypracuje doporuéent pro pracovni uplatnén,
tzv. pozitivnipracovnirekomandaci. Zjednodudenéfec¢eno—klient ziskd podrobnou
informaci o tom, co s ohledem na sviij zdravotni stav délat mtzZe, nikoliv pouze
to, co nesmf.

Ergodiagnostika je diagnostika psychosensomotorickych funkci k moznosti
zaméstndnf. Provad ji individudlnf interprofesiondlni rehabilitaéni tym ve sloZenf:
|ékaf, fyzioterapeut, ergoterapeut, psycholog, logoped, zdravotni sestra, specidlnf
pedagog event. protetik. Tym uréuje obecné funkéni schopnosti k préci
a facilitujici prostfedky, pomucky, které jsou nezbytné k zafazeni do zaméstnani.
Pfed ukoncenim ergodiagnostiky se tvofi zdvére¢nd zprdva na zdkladé
rehabilitaéni konference viech ¢lent tymu. Zdvérecnd prdce se poskytuje
i Ufadu prdce, ktery v ndvaznosti na tyto zdvéry sestavuje v soucinnosti
se zadatelem o pracovni rehabilitaci individudIni pldn pracovni rehabilitace.

V letech 2004 — 2008 vzniklo v Ceské republice diky projektu Rehabilitace — akti-
vace - prdce (RAP) prvnich Sest ergodiagnostickych pracovist.

Zdroj: www.mpsv.cz
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Zﬁ'aﬂm:té z nternetu
O sviij Zivot bojujeme casto vic, neZ si zaslouZi,
Fikda Pavel KoldF

Volaji' jej k pipadim, kdy si lékafi nevédr rady. Staral se o Viclava Havla,
Romana Sebrleho ¢i Jaromira Jdgra. Legenda ceské fyzioterapie Pavel Koldr
viak nepfijimd jen vybranou klientelu, pomdhd, kde muZe. PfestoZze on sdm
trpf velmi bolestivou Bechtérevovou nemoci. Prdvé oslavil padesdtku.

Mite pry néco jako tieti oko, podivdte se a vite, co dotyénému schdzi. Funguje
to skutecné takhle?

To je piecefiované. Je ale pravda, ze néktefi lidé maji v jistych ohledech zkrdtka
lepsi vnimdnf, napfiklad muzikanti rozeznaji lépe tény. Jd mdm moznd lepsf
kinestezi, to znamend schopnost vnimat lépe své télo a odezirat z pohybu
i na druhych. Patologie se totiz dd odezirat z toho, jak ¢lovék chodr, jak si sedd,
jak pohybuje oc¢ima a podobné. To jsou véci, z nichZ se dd vycist hodné.
Dd se z nich rozpoznat i interni onemocnénf nebo obtiZe.

Musite byt senzitivni...

Myslim, Ze ano, ale nejde o vnimdni néjaké energie nebo o nadpfirozeno.
Jednoduse to spocivd v tom, Ze moznd lip vidim pohyb, lip ho citim, lip mu
rozumim a vidim ho v kontextu. Je to diky tréninku, diky tomu, Ze jsem sdm
sportoval, a je to asi i naddnim.

Pozndte tedy, Ze nékdo miZe mit za Cas néjaky zdravotni problém?

Lze to poznat. Své studenty se snazim ucit, Ze ¢lovék by mél na zdkladé vy3etfeni
vidét pacientovy problémy ¢&i predpoklady k obtizim, aniz se jej zeptd. Kdyz
predndsim v zahrani¢i, pfivedou mi pacienta a jd se snazim bez toho, Ze bych
se s nim bavil, ho pfed nimi pomalicku vy3etfit, ukdzat na symptomatiku a posoudit,

jaky md problém.
Jaka byva dspésnost vaseho odhadu?

Nékdy je to adrenalin, ¢lovék se nesmi splést, jinak plsobite nevérohodné.
Myslim si ale, Ze tsp&snost je celkem dost vysokd.

Vy jste specialista, jak je na tom ale spole¢nost obecné? Rozumime svému télu dobie?

Ne. Problém je v tom, Ze se sniZila pohybovd aktivita, a i kdyZ snad cvi¢ime,
nekoncentrujeme se na pohyb. Jako bychom prestali pohyb a své télo vnimat.
Netrénujeme to. Na Vychodé je to jiné, fada cvicenf, tfeba tchaj-¢i nebo jdga,
tam vede k tomu, Ze netrénujete svaly, ale cvi¢ite si predevsim vnimadni,
senzitivitu, zpracovani informaci. Kdyz to umite, méte casto kli¢ k tomu, jak si

28



pomoct s problémem sdm, umite si napiiklad bolestivy podnét spravné zafadit.
My tohle vnimdni nemdme, mdme proto na onemocnénf Casto $patny nahled.

Navic télo nevnimdme jako celek, tvrdite. Podle vds v ném souvisi vée se vim.

Je to vidét uz ve vyvoji, proto jsem se zacal zabyvat vyvojovou kineziologii,
vyvojem mozku. UZ v prvnim roce Zivota je patrné, jak se urcité funkce integruji.
Nd§ pohyb o&f souvisi s pohybem jazyka, navazuje na né& pohyb hornich
a dolnich konéetin, v mozku tak béhem jeho zrdni dochdzi k programové integraci
jednotlivych informaci, které tam sméfuji. Kdyz ovlivnite nohu, md to disledky
na vasem jazyku, a naopak, va$ jazyk souvis s dolni kon¢etinou. Kdyz Zelezny
hdzel ostépem, byl jeho jazyk zapojeny do polohy odhodové koncetiny.
Kdyby mél ddt jazyk na druhou stranu, hodf o deset metrii méné. Ve vyvojovych
programech je krdsné vidét, jak tyto vztahy uzrdvajf.

NejenZe vidite souvislost reakci téla, neseparujete od né&j ani mysl. Pletu se,
kdyZ feknu, Ze jste svym zplsobem téZ psycholog?

Komunikace s pacientem musi byt soucasti lécby. Vite, zvykli jsme si od sebe
télo a psychiku oddélovat, jenZe fada onemocnéni souvisi s Zivotnimi piibéhy,
to znamend nejenom s télem. Zaradit onemocnéni do psychologickych, socidlnich
a ekonomickych vazeb je vZdy hodné dulezité. Pro mé je vyznamné zndt pacienta
delsi dobu, téZko se pracuje, pfijde-li do ordinace na patnact minut. Proto jsem rdd,
Ze mdme v Motole luzkové oddéleni, kde se daji pacientovy problémy mnohem
lépe odhalit, neZ je tomu v ambulanci. Casto dobfe poznéte pozadf problému.
V fadé pfipadu se problém vyfesf, uz jen kdyz s pacientem promluvite a vytvofite
mu na jeho potiZ néhled.

Véfite tedy na silu pozitivniho mysleni?
Myslenf souvisi s jakymkoli onemocnénim enormné.

Dejme tomu, Ze jsem zaryty materialista, jak byste mé pfesvédcil?

Na tom, co fikdm, ale nenf pfece nic nematerialistického. Myslenka i abstraktnf
mysleni je urcitou chemii. Vase myslenf je spojeno s emoci a ta nese chemicky
proces, ktery se déje v organismu, a to ovliviiuje imunitni faktory. Propojeni
dude a somatu je strasné vizké pravé pres tu chemii. Hodné je to vidét napiiklad
na revmatickych onemocnénich. Citim to sdm na sobg, jakmile mdm negativni
mysleni, automaticky se mi rozvijeji i moje revmatické obtiZe.

Prozradte mi, jak na vds pohliZeji jini lékaFi?

Myslim, Ze ze za¢atku byly vztahy komplikovanéjsi, ale nyni mdm za to, Ze je nds
obor vic respektovan. Nechci byt v pozici alternativniho pohledu na medicinu,
naopak, chci véci, které délam, vysvétlovat medicinsky. Neurofyziologie je obor,
ktery se zabyvd fyziologii centrdIntho nervového systému a objasiiuje fadu vé&c,
které se zdaji nevysvétlitelné.
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I proto si tedy reakce Iékaiské obce na vasi prdci vyZadaly ¢as. Jaky je to dnes
pocit, kdyz slysite ,Nevime si rady, zavolejte Koldfe”?

Difv mé to poté&silo, dneska to beru, jak to je. Obraceji se na mé s pacienty,
o nichz vf, Ze bych jim mohl pomoct, ale problém je v tom, Ze ta pomoc nemlze
byt vétsinou jednordzovd. KdyZ pujdete k ortopedovi, odoperuje vdam kycel
a je to. JenZe u fady onemocnéni pohybového charakteru je potfeba s pacientem
pracovat dlouhodobé, je potfeba ho vést, vytvdfet mu vlastni kli¢ k tomu,
aby na tom zacal pracovat sdm. Zapojit ho do lécby jako aktivniho dcastnika.

Lécite jak bézné pacienty, tak ty velmi bohaté. Plati, Ze ¢im vic méte penéz,
tim si miZete koupit lepsi péci?

Dost ¢asto to je na skodu. Vite, oni si mohou zaplatit rizné konzultace, nékdy
je to viak kontraproduktivni. Vidél jsem to, protoZe jsem se staral o prezidenta
Havlaastardmse o VdclavaKlause: je duleZité, aby u nich byl nékdo, kdo je schopen
lékafskou péci manaZovat. Jinak toho ¢lovéka uvysetfujete. Na prehnanou
zdravotni péci se dd i umfit.

Mnozi z vasich pacientu jsou déti, jak se spolupracuje s nimi?

Dfiv jsem lécil hodné novorozence a kojence a tam jsem se hodné naudil,
protoZe ti vdm nefeknou viibec nic. Hodné jsem toho musel vy¢ist z pohybovych
funkci. U déti vidime neurologickou poruchu daleko dfive, nez jsme schopni
stanovit diagnézu. Ta se stanovi az pozdéji, my ale vidime p¥iznaky. A to je dobfe,
¢im diiv se dité zacne |écit, tim |épe. Pii jejich 1é¢bé ndm nejde o cvicen svalt,
ale ovliviiujeme vstupy do mozku, které vedou k tomu, Ze se dité muze
s problémem vice nebo méné vyrovnat. Vyuzivdme plasticity mozku, tedy
jeho adapta¢nich schopnost.

U détskych pacient vstupujete navic do kontaktu s jejich rodinou.

Ano, musime pracovat s celou rodinou a vidét postizeni v jejim kontextu.
Je dulezité vtdhnout ji do lécby, naudit ji, jak s ditétem komunikovat, cvicit
a jak k nému pfistupovat. Dost Casto pfevlddd opici ldska, rozmazlovénf.
K ditéti se ale musite chovat jako k dosp&lému, nékdy i drsnéji.

Dité vSak b&hem lécby Easto pldce, a to se s city rodicu tézko sladuje, proto mu
téeba ulevi...

Dité by pfi [écbé nemélo brecet pravidelné, a kdyz, tak pfiméfeng, lécba

nesmf byt traumatizujici. Na druhou stranu, slzy jesté Zadnému ditéti neubliZily.
S tim mdm problém tfeba v Americe, kde panuje k détskému brecenf intolerance.

Za sviij Zivot jste potkal mnoho ruzné sloZitych pfipadi. Jak viak md clovék
piekonat sklouznuti k rezignaci, kdyZ se dozvi opravdu nepfijemnou
zdravotni zpravu?

V tomhle hraje roli otdzka smrti. Jak ji chdpeme? Jak na ni nahliZime?
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To jsou nepiijemné otdzky, to je téma, kterého se zbavujeme. Prodiskutovat
by si to viak mél kaZdy z nds. Je to sloZitd psychologickd véc, ale tam je odpovéd
na vasi otdzku. Smrt je spojena s veskerym nasim kondnim. Jen tim , Ze si tu otdzku
vnitiné prodiskutujeme, je mozné fesit sloZité etické problémy a pochopit,
Ze utrpeni nelze chdpat pouze jako nestésti, ale Ze muZe byt dokonce $ancf.
Problém je, Ze ¢lovék v tomto prostoru nembze dojit k Zddnym jistym odpovédim
a sednout si s nimi do klidu. Rozum totiZz nemtze jit za viditelnou skute¢nost
a podivat se do jejich zakladd.

Mate konkrétni p¥ibéh, kdy nemoc &i zranéni znamenaly 3anci?

Setkal jsem se s mnoha. Pfikladem mizZe byt jeden z mych primdfd, je ochr-
nuty na dolnf koncetiny, ¢dste¢né i na hornf, k tomu ma autistické slepé dité.
Byl ortoped, po trazu nastoupil na spindInf jednotku a tam nasel svoji cestu,
kterd mu umoznf jednou si fici, Ze Zivot, i kdyZz hodné tézky, mél smysl.
Zazil jsem i fadu pacientt, kteff spachali nepodafenou sebevrazdu. Jeden pfisel
o nohu a ochrnul na hornf koncetinu. KdyZ jste se ho zeptal, jak to vnimd, fekl,
Ze je spokojeny, protoZe ztratil své désivé deprese.

Dotkl jste se né¢eho, co naSe spolecnost vytésiiuje: s bolesti a smrti neumime
pracovat.

Smirt jsme posunuli do nepfirozenych poloh, ona ale patff k Zivotu. Clovék v sobé
m4d urcitou schopnost umfit. KdyZ se podivdte do Zivota lidf Zijicich v kmenech,
oni vidf, Ze uZ nestacf, tak si lehnou a zemfou... My o Zivot bojujeme vic, neZ si to
Zivot zaslouZi. Je dilezité, aby Zivot mél kvalitu, neméli bychom ho prodluZovat
medicinskymi moZnostmi za kazdou cenu.

Podobné odtaZity vztah mame k bolesti.

Bere se jako néco, co nesmi byt. Kognitivné ji ¢asto chybné zpracovdvdme.
Podstatné je to, Ze kdyZz nds néco bolf, nemusime s tim hned béZet k Iékafi.
Urcitd bolest je béZnou soucdsti Zivota. Jak se posouvd medicina, Ié¢i se ¢asto
néco, co je pfirozenou soucdsti Zivota a Iécit by se to nemélo. Jaksi jsme ztratili
instinkt.

Stardte se i o sportovce, ti ale vétSinou umi zatnout zuby, ne?

T

Tak se to nedd fict, i nékteff z nich jsou ,bolestinkové”. Jsou ale sporty, kde je
odolnost obecné vétsf, kde sportovec bolest moc nevnimd a md posunuty préh.
Casto to vidite v hokeji, nechajf si sedit obli¢ej a hraji dal. Uré&itou bolest je prosté
dobré umét prekondvat.

Autor: Marek Odstrciltk, www.idnes.cz
(redak¢éné krdceno)
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Cestovini bez bariér

Nova pFepravni spolecnost je zaméFena na turistiku
vozickari

Na turistiku lidi s postiZenim se zamé&fuje spole¢nost Accessible Transport CZ.
Pro tyto dcely spoleénost piipravila minibus s variabilnim interiérem, ktery
preveze dva vozitkdre s dal$imi tfemi spolucestujicimi. Dopravu je moZné vyuZit
pfi cesté na dovolenou, vylety po CR i do zahraniéf, ale i na transfery z letisté
¢i béznou pfepravu po Praze za volnym ¢asem a za kulturou. Pro lidi s téz3im
postiZzenim je moZné si vyzddat zdravotnicky doprovod. Pro zdjemce je pfipraven
Volkswagen Transporter vybaveny ndjezdovymi rampami a moZnosti ukotvenf
voziku. Vnitini dispozici vozu |ze variabilné uspofddat v kombinacich 1 cestujicf
na voziku a 5 lidi na sedadlech ¢i 2 cestujici na voziku a 3 lidé na sedadlech.
Samoziejmosti je moznost pfepravit i domdci mazlicky. Pfepravu si lze objednat
i prostfednictvim cestovni agentury Bezbatour, kde zdkaznikim radi doporuci
a zafidi bezbariérové ubytovdni.

Zastavky feknou, jestli se vyplati cekat i vozickaram

Na svételné tabule na zastdvkach jsme si uz zvykli. Je lepsi se orientovat podle
nich neZ hledat ve sloZitych jizdnich fadech. V roce 2013 tyto tabule ozndmf
i pfijezd nizkopodlazniho spoje, slibuje prazsky dopravni podnik. Podle informacf
Prioritou Dopravntho podniku hl.m. Prahy je pfipojit k informacim o odjezdu
i ikonu vozi¢kdre pro oznacenf nizkopodlaznich spojui. Na nékterych zastdvkach
uZ tento systém funguje a k informaci se tak sndze dostanou maminky s kocdrky
i osoby se zhor$enou schopnosti mobility. Vétsina zastdvek autobusové dopravy
ale podobnou signalizaci postrddd. Tuto bariéru chce dopravni podnik odstranit
do konce prvniho &tvrtleti roku 2013. Rozsifit by se méla i sluzba prostrednictvim
QR kéda. Chytré telefony umf ze ¢tvercového édrového kédu precist, kdy vybrany
spoj jede a jestli md zpozdénf. Zatim ale neobsahuji informaci o bezbariérovosti.
| to se md v podobném horizontu zménit.

Atlas pfistupnosti vybranych objektti na dzemi MC Praha 1
Jednd se o atlas pffstupnosti objektt dfadd, instituct, poskytovatelt socidlnich
sluzeb, vybranych matefskych 3kol a zdkladnich 3kol, kol se specidlnimi
vzdéldvacimi potfebami, nemocnic, poliklinik a pohotovosti, lékdren, prodejen
zdravotnickych potfeb, post, bankovnich domu, pojistoven, obchodnich domu
a potravin, policie, prddelen a cistiren odévu, vefejnych bezbariérovych WC
apod. Ddle jsou do atlasu zafazena napf. détskd hfisté, knihovny, divadla, kina
a vybrané kostely pro vyZiti osob s omezenou schopnosti pohybu ve volném ¢ase.
Atlas bude doplnén podrobnou mapou tizemi MC Praha 1 s vyznacenim fedenych
objektt, zdkladnimi tdaji o dopravnim systému MHD s odkazem na bezbariérové
stanice metra na tzemi MC Praha 1, piktogramovymi listami s vysvétlivkami
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k pouzitym symboltim a zkratkdm, adresami budov a kontakty na jednotlivé drady
a instituce apod.

Mapovdni objektt provddi specidlné vyskoleni pracovnici Prazské organizace
vozickdi, o.s.. V souCasné dobé jsou jiz price v plném proudu a postupuji
diky maximdlni vstficnosti a pochopeni zdstupcl vybranych instituci a objektd
velmi rychle.

Atlas pFistupnosti centra mésta Brna

Publikace pfindsi ucelené informace o pfistupnosti objektd v centru moravské
metropole. Atlas obsahuje informace o pfistupnosti stdtnich instituci, kulturnich
pamdtek, muzei a galerii, pficemz jsou v mapé zaneseny i stavby nepfistupné.
Objekty ob¢anské vybavenosti, napf.bankomaty, banky, hotely, lékdrny, restaurace,
kavdrny a ndkupni pasdZe, jsou vyznaceny pouze v piipadé, Ze jsou pfistupné
¢i Cdstecné piistupné. Ddle jsou v mapé zobrazena vyhrazend parkovaci mista,
zastdvky a linky méstské hromadné dopravy. Informace, které nebylo mozné
vyjadfit graficky, jsou uvedeny v textové ¢dsti Atlasu. Atlas najdete na internetovém
portdlu mésta Brna.

Databdze bezbariérovych mist v CR kone¢né na jednom misté
Projekt VozejkMap pfinddi ¢eskym vozickdrfim lepsi orientaci v mistech, kde
to dobfe neznaji nebo nemaji zmapovdno. Vyhodou je vkldddni ovéfenych dat
samotnymi uZivateli a ovéfovdni dat administrdtorem. Informace o pfistupnosti
objekti Ize vyhleddvat i v chytrém mobilu, aplikace pro Android je uZ k dispozici,
pro iOS pfibude zanedlouho. V soucasné dobé je mnoho portdli a organizac,
které mapuji bezbariérovost v jednotlivych regionech. Aviak doposud chybély
lidem s pohybovym postizenim dostupné informace na jednom portdle. To nabizi
webové rozhrani www.vozejkmap.cz. Diky mobilni aplikace VozejkMap
do ,chytrych” telefont budou imobilni ob&ané moci sami vklddat nebo vyhleddvat
dostupnd zafizeni. Aplikace také nabfzi moZnost navigace do mista urcenf.
Aplikace je snadno ovladatelnd, doplnénd o fotografie, md atributy dileZité
pro rychlou orientaci - pifstup, zdali ma objekt bezbariérové WC a parkovaci
misto pro invalidni osoby. Pokud informace o zafizeni nejsou dostacujicf,
sta¢i kliknout na webovy odkaz s podrobnéjsimi informacemi. V ovlddacim
panelu je mozné filtrovat body zdjmu dle kategorii: Kultura, sport, instituce,
jidlo a pitf, ubytovdnt, lékafi, doprava, vefejné WC, jiné. Aby nedochdzelo
k dublovédnf dat a k nedplnym informacim o zadanych vefejnych prostorech,
zasland data jsou vZdy schvalovdna administrdtorem aplikace — vozickdfem.
Aplikace je zdarma a pro maximdlni jednoduchost nevyZaduje v Zddném bodé
registraci. K jednotlivym mistim |ze také vklddat fotografie, pro zajisténi nejvyssi
aktudlnosti I1ze také pfiddvat komentédfe a hodnoceni — to vie pifimo z telefonu
¢i pfes web.

Zdroj: internet
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J pvl%ivvi i
Spolecnost C-M-T je ob¢anské sdruzenf, zalozené v ¢ervnu 1999.
Cilem Cinnosti Spolecnosti je obhajoba, prosazovani a naplfiovanf zdjmu

a potfeb zdravotné postizenych osob s gnemocnénim CMT v souginnosti
s organy statni spravy a samospravy v CR i mezinarodnimi institucemi.

Spolecnost se zejména snaZf:

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

* vytvofit seznam lékafi a dalsich odbornych pracovniki ve zdravotnictvi,
sezndmenych s problematikou choroby CMT,

* vytvofit seznam vyrobcl a dodavatelti pomucek vhodnych pro osoby s one-
mocnénim CMT,

* shromazdovat finan¢ni prostfedky pro organizovdnf podprnych programi a
rovnéZ pro vyzkum onemocnéni CMT ,

* zprostiedkovdvat komunikaci mezi pacienty a orgdny stétnf sprdvy a samo-
sprévy v CR i mezindrodnimi institucemi,

* navrhovat orgdntm stdtni spravy a samospravy potiebnd legislativni ¢i jind
opatfeni ve prospéch zdravotné postiZzenych a posuzovat ndvrhy opatfenf tyka-
jicich se Zivot nich podminek zdravotné postizenych,

* sledovat a vyhodnocovat realizaci legislativnich i jinych opatieni ve pro-
spéch osob se zdravotnim postizenim, vyplyvajicich z mezindrodnich zévazki
i prdvnich norem Ceské republiky, a v piipadé potieby iniciovat opatfeni k nd-
pravé zjisténych nedostatka,

* vyddvat periodické i neperiodické publikace, tykajici se onemocnéni CMT
nebo innosti Spolecnosti. Choroba Charcot-Marie-Tooth neboli CMT je dédi¢-
nd neuropatie, kterd postihuje v Ceské republice asi 4 tisice osob. CMT je rozii-
fena celosvétové, vyskytuje se ve viech rasdch a etnickych skupindch. Pfestoze
byla objevena jiz roku 1886 tfemi lékafi (Jean-Marie Charcot, Pierre Marie a
HowarJ Henry Tooth), zustévajf pficiny nékterych forem choroby dosud ne-
objasnéné. U pacientll s CMT se postupné zhorSuje hybnost dolnich a posléze
i hornich koncetin, jako ndsledek poskozent jejich perifernich nervi. Svaly na
periferii koncetin sldbnou, protoZe je postizené nervy dostatecné nestimulujf.
Déle dochdzf ke zhorSovdni funkce senzitivnich nervi, které zprostiedkovavaj
vnimani bolesti, doteku, hluboké citlivosti atd. Na rozdil od svalovych dystrofif,
pfi nichZ je postizena svalova tkdn, choroba CMT postihuje nervy, které svaly
inervuji. CMT nenf smrtelné onemocnéni a nijak nezkracuje ocekdvanou délku
Zivota, vede v3ak nezfidka k invalidité pacient.
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