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Predani Ceny vefejnosti na MZ CR dne 16.04.
Zleva L. Heger, V. Sebrofiovd, M. Simunek, J. Haberlovd a P. Seeman
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Mili &“afteéé,

i kdyZ letni pocasi neni stile na obzoru, pfindsime Vdm pfed letnimi prézdninami
ty nejcerstvéjsi novinky a informace, které Vds snad zaujmou.

Jak moznd sledujete v médiich, mluvi se posledni dobé hodné o ceském ldzenstvi,
které se diky novému indika¢nimu seznamu ocitlo v hluboké krizi. Doslova poplach
a zdéseni pak zacdtkem kvétna vyvolala zprdva o chystaném uzavieni Détské
[écebny VESNA v Janskych Ldznich. O této kauze si miZete precist podrobnou reportdz,
kterou Vam pfindsim jako pfimy dcastnik tohoto déni.

S ldznémi souvisi jesté jedna véc. Jak uz jsme Vds informovali e-mailem, podafilo
se mi s vedenim Ministerstva zdravotnictvi dohodnout pfezkoumani viech zamitnuti
komplexni ldzenské péce u pacientt s nemoci Charcot — Marie - Tooth. Na moji vyzvu
se mi dosud ozvalo 8 nasich ¢lent. Jaky byl ale maj Sok, kdyz jsem zjistil, Ze ani jeden
z nich nemd sprdvné napsanou indika¢ni skupinu. Proto zduraziiuji:

OD RIJNA 2012 JE PRO PACIENTY S NEMOCi CHARCOT - MARIE - TOOTH
INDIKOVANA SKUPINA V1/8 - NERVOSVALOVA ONEMOCNENI!!!

Pokud si budete Zddat o ldzné, informujte prosim svého neurologa o této zméné,
nespoléhejte na to, Ze o této zméné vi. Vyhnete se tak zbyte¢nym problémuam.
Na zdvér bych Vds rdd viechny pozval na podzimni setkdni ve Velkych Losindch.
| kdyz se program teprve doladuje, jisté bude, ostatné jako vzdy, velmi zajimavy.
VEFim, Ze se tam v hojném poctu sejdeme.
Hezké léto a hodné slunitka
pieje Vas predseda Michal
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Clensky pispévek na rok 2013

UPOZORNUJEME viechny ¢leny, ktefi dosud nezaplatili ¢lensky pispévek za rok 2013,
Ze pokud tak neucini do konce ¢ervna letosniho roku, neobdrii jiz dalsi ¢islo Bulletinu
ani rehabilitacni brozurku , Fyzioterapeuticky program pro pacienty s C-M-T*.

Vyse ¢lenského prispévku je 250,- KE.
Platbu muzZete provést prevodem na dcet Spolec¢nosti C-M-T, nebo uhradit slo-
Zenkou typu A. VSechny udaje, tj. ¢islo Gctu, adresa Spolecnosti C-M-T a evi-

dencni ¢islo, jsou uvedeny na ¢lenském prakazu a na webu Spole¢nosti C-M-T.
Jako variabilnf symbol uvedte své evidenénf ¢islo.

Nasi zahrani¢nf ¢lenové k platbé uvadeéji:
IBAN CZ89 0300 0000 0001 5689 7053, BIC (SWIFT) CEKOCZPP.

Dékujeme!
Vybor Spoleénosti C-M-T
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fﬁ[eémst C-M-T

Byli jsme u ministra...

Ministr zdravotnictvi Leo§ Heger predal v dtery 16. dubna 2013 prof.
MUDr. Pavlu Seemanovi, Ph.D. z DNA laboratofe Kliniky détské neurologie
2. LF UK a Fakultni nemocnice v Motole a jeho spolupracovnikim Cenu vefejnosti
za nejlepsi vysledky a p¥inos pro ceské zdravotnictvi. Cenu ziskal za projekt
»Analyza genu BSCL 2 a klinickd studie u ceskych pacienti s hereditirni
motorickou neuropatii “. Pro tento projekt hlasovala vice nez polovina
(21 573 hlasu) ze viech 36 499 hlasujicich.

Cenu ziskal tym prof. Pavla Seemana na zdkladé ankety, urcené Siroké vefejnosti,
jejiz ctvrty ro¢nik vyhldsil v prosinci lofiského roku ministr zdravotnictvi
Leo§ Heger v ramci slavnostniho preddni Ceny ministra zdravotnictvf
za zdravotnicky vyzkum a vyvoj. Vefejnost vybirala z osmi fesitelskych tyma.

Cilem projektu prof. Seemana bylo vyuZit nejnovéjsi poznatky molekuldrni genetiky
a neurogenetiky k rozsifeni a zkvalitnéni diagnostickych mozZnosti a zdravotni
péce u vybranych dédicnych neurologickych onemocnéni, zejména dédicné
neuropatie Charcot-Marie-Tooth (CMT) a motorické neuropatie v Ceské republice,
a pokracovat tak v dspésném projektu objastiovani pficin dédi¢né neuropatie.

Slavnostnitho preddni Ceny vefejnosti se kromé prof. Seemana ztcastnila
i MUDr. Jana Haberlovd, PhD., z ocenéného tymu, primdrka Kliniky détské
neurologie v Motole MUDr. Véra Sebronovd a té7 predseda Spolecnosti
C-M-T Mgr. Michal Simtnek. Po piedani diplom a kvétin ocenénym Iékaftim
probéh skoro hodinovy pidtelsky rozhovor mezi vyse uvedenymi a ministrem
Leosem Hegerem.

Kromé sezndmen( pana ministra s vitéznym projektem a zaméfenim a praci DNA
laboratofe Kliniky détské neurologie v Motole byly v diskusi zminény i problémy
pacientt s nemoci CMT. Ministru Hegerovi jsem piedal dopis se Zadosti 0 zménu
ldzenského indikacniho seznamu tak, abychom i naddle méli ndrok na kazdoro¢nf
komplexnf ldzeriskou péci, jako tomu bylo doposud. Pan ministr nd$ poZadavek
v zdsadé podpofil a uvedl, Ze se zméndm nebrdni. O véci budeme ddle jednat
a budeme Vds prabézné informovat.

Dulezitym bodem jedndni byla i moZnost vzniku Centra pro pacienty s nemocf
CMT a dalsich neuropatif. Lékafi hovofili o velké potfebé vzniku podobného



Centra a o problémech, které jeho vzniku dosud branily a brani. Taktéz v tomto
bodé projevil ministr Heger porozuméni a vyslovil podporu vzniku podobného
Centra, které, jak sdm uved|, povede k efektivnimu vyuziti vloZzenych prostfedkd
i sil. Vyzval lékare, aby pfedlozili konkrétni ndvrh, ktery jisté podpof.

Na zdvér setkani se dostalo i na osobni témata. Zjistilo se, Ze jsme s panem
ministrem v Hradci Krdlové ,skoro” sousedé a proto jsem pana ministra pozval
na pivo, abychom mohli neformdlné pohovofit i o dalSich otazkdch, které nds tizi.
Snad k podobnému setkdni nékdy dojde...

Mgr. Michal Simdnek

Text dopisu, pfedany ministru Hegerovi na schuzce dne 16.04.2013:

VdZeny pane ministie,

obracim se na Vds jménem pacientti s nemoci Charcot — Marie — Tooth, sdruzenych
v ob&anském sdruzeni Spolec¢nost C-M-T, s proshou 0 zménu vyhldsky ¢. 267/2012
Sh., o stanoven( Indika¢niho seznamu pro ldzeniskou lécebné rehabilitacni péci
o dospélé, déti a dorost. Na zdkladé tohoto nového Indikaéniho seznamu doslo
k vyrazné redukci ldzeriské péce a jeji dostupnosti i pro pacienty, pro néz je pravi-
delnd a vydatnd rehabilitace jedinou moznostf, jak zpomalit progresi své nemoci.

Choroba Charcot-Marie-Tooth je dédi¢nd neuropatie, kterd postihuje v Ceské
republice asi 4 tisice osob. U pacientti s CMT se postupné zhorsuje hybnost
dolnich (a posléze i hornich) koncetin jako ndsledek poskozeni jejich perifer-
nich nervai. Svaly na periferii koncetin sldbnou, protoZe je postizené nervy dosta-
te¢né nestimuluji. Ddle dochdzi ke zhorSovani funkce senzitivnich nervii, které
zprostfedkovdvaji vnimdni bolesti, doteku, hluboké citlivosti atd. Na rozdil
od svalovych dystrofii, pfi nichZ je postiZzena svalovd tkdn, choroba CMT posti-
huje nervy, které svaly inervuji. CMT vede postupné k pIné invalidité pacientd.

Kauzdlni terapie pro pacienty s CMT dosud neexistuje. Nabizi se pouze lécba
podpurnd, tj. rehabilitace a pfiméfend télesnd aktivita k udrzeni svalové sily
a vytrvalosti. Cilem rehabilitace je udrZet co nejlepsi kvalitu hybnosti a stabili-
ty pfi stoji a chlzi, udrzenf dobré télesné kondice a funkce kardiovaskuldrniho
apardtu. Funkcirehabilitace je téz zachovani pracovniho potencidlu, samostatnosti
a sobéstacnosti klienta.



Do dcinnosti stavajiciho Indikacniho seznamu vyuzivali pacienti s nemocf
CMT s vétsi slabosti dolnich koncetin v indika¢nim seznamu indikaci €. VI/2.
Indikace G/60 - VI/2: Komplexni ldzeriskou lécbu Ize poskytnout na doporucens
neurologa nebo rehabilitacniho lékare u chabych obrn s téZsim postizenim nez
odpovidd 3. stupni svalového testu. Odborny fyzioterapeut vypracoval klientovi
svalovy test, ktery se doklddal k Zadosti o komplexnf ldzenskou lé¢bu. Na zdkladé
toho testu mohl pacient s nemoci CMT s vétsi slabosti dolnich koncetin kazdoro¢né
absolvovat komplexni ldzeriskou lécbu. Ostatni pacienti s chorobou CMT méli
dle indikace G-60 - VI/8 narok na komplexnf lazefiskou lécbu jednou za dva roky.

Novy Indika¢nf seznam moznost kazdoro¢ni komplexni ldzeriské péce pro osoby
s nemoci CMT s véts( slabosti dolnich koncetin nenabizi. Kromé zkracenf délky
lazenské péce je do budoucna stanoven ndrok na komplexni lazenskou péci
pouze 1x za dva roky. To je pro osoby s nemoci CMT nedostacujici. Zaddme
Vds proto o obnoveni moznosti kazdoroéni komplexnf ldzeiiské [écby pro osoby
s nemoci CMT s véts( slabosti dolnich koncetin, tak jako tomu bylo doposud.

Chdpeme a rozumime tomu, Ze v soucasné dobé je potieba Setfit na viech
drovnich, nerozumime vsak diferencovanému pfistupu Ministerstva zdravotnic-
tvi k podobnym chorobdm jako je CMT, u kterych zstal ndrok na kazdoro¢ni
komplexnf ldzenskou péci zachovan. Pro osoby s nemoci CMT bude mit omezen(
lazenské péce katastrofdIni ndsledky na jejich pracovni potencidl, sobéstacnost,
ale i na psychiku a moZnost rovného uplatnéni ve spolecnosti.

Vézeny pane ministie, véfime, Ze si na zdkladé nasi prosby nechdte predlozit
relevantni fakta o nasf nemoci i moznostech ldzenské péce a na jejich zdkla-
dé prehodnotite obsah Indika¢niho seznamu ve prospéch pacientti s nemoci
Charcot — Marie — Tooth.

Za vybor Spole¢nosti C-M-T
Mgr. Michal Simtnek, predseda



Z ministerstva zdravotnictvi ndm pfisla nasledujici odpovéd:

h E ' MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVI
T4l  CESKE REPUBLIKY

Mgr. Michal Siminek
Predseda spole¢nost C-M-T
Ve Stromovce 713

500 11 Hradec Kralové

V Praze dne 3.5.2013
¢. j.: MZDR 13863/2013-2/0ZD-CIL-K

Vazeny pane piedsedo,

reaguji timto na Vas dopis adresovany panu ministrovi, ktery Ministerstvo zdravotnictvi
obdrzelo dne 17.4.2013, a ktery byl postoupen Odboru zdravotniho dohledu k vyfizeni.

K Vagemu podani tykajicimu se pacient(l s nemoci Charcot — Marie — Tooth (C-M-T) Vam
sdéluji, Z2e VA& dotaz byl konzultovan s odborniky v oboru rehabilitacni a fyzikalni
mediciny. Ti hodnotili moznosti poskytnuti lazefiské 1é¢ebné rehabilitalni péce pacientim
s nemoci C-M-T jak s ohledem na dfivéjsi pravni Gpravu, tak na novou vyhlasku
& 267/2012 Sb., o stanoveni Indikatniho seznamu pro lazefiskou léCebné rehabilitani
pééi o dospélé, déti a dorost, ktera je G&inna od 1.10.2012.

Dle dfive platné pravni Gpravy, vyhlasky ¢. 58/1997 Sb., kterou se stanovi indikacni
seznam pro lazefiskou pééi o dospélé, déti a dorost, bylo mozné pacienty s chorobou
C-M-T (G 60) légit v ramci lazefiské lé&ebné rehabilitadni péde v indikaci vi/2
(polyneuropatie s paretickymi projevy) nebo VI/8 (nervosvalova onemocnéni primarni,
sekundarni a degenerativni).

Dle nové pravni upravy je léEba tohoto onemocn&ni mo2na v indikaci VI/8 - nervosvalova
onemocnéni primarni, sekundarni a degenerativni. Zde je moZné vramci zakladniho
pobytu absolvovat komplexni lazenskou lé¢ebné rehabilitatni peci v délce 21 dnl.
Nasledné v pfipadé opakovaného pobytu, je mozné tento absolvovat 1x za 24 mésicl
formou komplexni lazefiské lé&ebné rehabilitatni péée a rovnéz formou prispévkové
lazefiské I&tebné rehabilitaéni pée. Tu je mozné dle ustanoveni § 33 odst. 5 zékona &.
48/1997 Sb., o vefejném zdravotnim poji§téni a o zméné a doplnéni nékterych
souvisejicich zakonl, absolvovat jednou za dva roky, nerozhodne-li revizni 1ékar jinak.
Pacient tak miiZe (za predpokladu spinéni viech podminek platnou pravni upravou)
absolvovat lazefiskou 1é&bu kazdy rok - jeden rok formou komplexni lazefiské léCebné
rehabilitaéni p&ce, dal’i rok formou piispévkové lazeriské léebné rehabilitatni péce.

Z hlediska nové pravni Upravy tak do$lo k omezeni 1&8by co se tyge délky, nikoliv vSak
¢etnosti mozZnosti 1&cby.

MUDr. Lenka Hebikova ”
Reditelka odboru zdravomiqcyd hledu
i
/
Ministerstvo zdravotnictvi, Palackého namésti 4, 128 01 Praha 2
tel ffax: +420 224 972 545, e-mail: lucie krestanova@mzcer.cz, Www.mzcr.cz
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Na tento dopis jsem reagoval a dne 21.05.2013 jsem osobné ministru Hegerovi
v Poslanecké snémovné piedal dalsi dopis v této véci. Odpovéd zatim nemdm.
V odpovédi jsem mj. uvedl:

Dne 16.04.2013 jsem Vdm pfi osobnim setkdnf predal dopis se Zddosti o zménu
vyhldsky ¢. 267/2012 Sh., o stanoveni Indika¢niho seznamu pro ldzenskou lécebné
rehabilitacni péci o dospélé, déti a dorost. Na zdkladé tohoto nového Indika¢niho
seznamu doslo k vyrazné redukci ldzeniské péce a jeji dostupnosti i pro pacienty,
pro néz je pravidelnd a vydatnd rehabilitace jedinou moZnosti, jak zpomalit
progresi své nemoci.

Ve véci nasi zddosti jsem obdrZel z Ministerstva zdravotnictvi CR odpovéd,
kterou prikladdm v piiloze. Misto odpovédi na nase konkrétni fakta obsahuje
tento dopis pouze vyklad nového Indikacniho seznamu. Zavérem je pak konsta-
tovdno, ze ,z hlediska nové pravni dpravy tak doslo k omezenf [écby co se tyce
délky, nikoliv viak cetnosti moznosti lécby”.

Tento zdvér je odivodnén tak, Ze pacient ma ndrok na komplexni lazernskou péci
1x za dva roky. V roce, kdy ndrok na komplexni ldzeriskou péci neni, je mozno
absolvovat ldzefskou péci prispévkovou. Tento pohled Ministerstva zdravotnictvi
CR zcela opomiji fakt, Ze pravé pacienti s t&zkym nervosvalovym postizenim
jsou zpravidla odkdzdni pouze na invalidni dichod a nejsou si tak prispévkovou
ldzenskou péci schopni hradit. Moznost komplexni [dzenské péce 1x za dva roky
tak povede pouze k rychlejsi progresi jejich postizent.

Vdzeny pane ministie, jsme presvédceni, Ze ve zdravotnictvi by kromé ekonomickych
kritérif mél byt uplatnén predevsim lidsky pfistup k nemocnym. Véfime, Ze si znovu
nechdte predloZit relevantni fakta o nasi nemoci i moznostech ldzenské péce,
ana jejich zdkladé prehodnotite obsah Indika¢niho seznamu ve prospéch pacientt
s nemoci Charcot — Marie — Tooth i dalSich vzdcnych onemocnéni.

Na zdkladé doporuceni pana ministra jsem se s Zidosti o podporu obritil
na predsedu Ceské neurologické spole¢nosti prof. MUDr. Karla Sonku, DrSc.
a téz na predsedu Neuromuskuldrni sekce CNS MUDr. Stanislava Vohdiiku,
CSc. Odpovéd prof. Sonky byla nésledujici:

VaZeny pane magistre,

je mi to lito, ale po poradé ve vyboru Vam musim ozndmit, e CNS nebude
podporovat pozadavek Spole¢nosti C-M-T stran ndroku na komplexni ldzeiskou
péci kazdy rok.

O dalsich krocich v této véci Vs budu i naddle informovat.

Mgr. Michal Simtnek, predseda



Pfeﬂ" e Ceské ldzeinstvt

Boj o zachovdni ¢eského lazeiistvi zacdtkem kvétna vyhrotila zprdva o chystaném
uzavieni détské lécebny VESNA v Janskych Ldznich. Vznikla ob¢anskd
iniciativa ,Zachraiime Vesnu”, kterd sepsala petici za zdchranu tohoto
nenahraditelného zafizeni. Do dne$niho dne ji podpofilo na 25.000 lidi.
Veskeré informace najdete na www.zachranmevesnu.cz. 20. kvétna byl
ze své funkce odvoldn feditel Statnich lé¢ebnych ldzni MUDr. Roman Koudele
a jmenovdn krizovy manaZer Ing. Josef Simurda. O dva dny pozdgji se
v Poslanecké snémovné uskutecnilo mimofddné zasedani zdravotnického
vyboru ve véci dalsiho fungovani ceskych ldzni. Jedndni jsem se osobné
zicastnil a téZ jsem zde v zdjmu pacienti s nemoci CMT vystoupil.

Zde je ¢lanek, ktery byl o zaseddni uvefejnén na IDNES:

Ldzenstvi je v depresi, tvrdi Heger. Poslanci Zddaji informa¢ni kampan.

Ve Snémovné se ve stiedu hlasité diskutovalo o aktudinim stavu ldzeristvi.
Na mimofddném zaseddnf zdravotnického vyboru se sesli zdstupci lazni, pacienti
i ministr zdravotnictvi Leo$ Heger. Vybor nakonec dospél k zdvéru, Ze situaci
pomuZe fesit informacni kampan zacilend na zdravotni pojistovny a lékare.

,Pozddali jsme ministerstvo zdravotnictvi, aby co nejdfive posililo vysvétlovdni,
aby vsichni védéli, na co ma pacient ndrok, vysvétlila se vyhldska a zamezilo
se problémtm, které vznikaji z nepochopeni,” fekl pfedseda vyboru, poslanec
ODS Boris Stastny. Stastny vyboru navrhl usnesenf, které z4dd, aby ministerstvo
zdravotnictvi urychlilo vzdéldvaci kampari smérem ke zdravotnim pojistovndm,
pacienttim a lékafim. Usnesen( vybor ve stfedu pfijal.

,Rozhodné nebudeme platit inzerdty s tim, aby lidé jezdili do ldzni. Budeme
jednat s odbornymi lékafskymi spolecnostmi, aby lékafe poucili, Ze hrazené
ldzné zstavaji v platnosti. Budeme také jednat ddl s pojistovnami, aby schvalovacf
procedura byla co nejhladsi, nejrychlejsi a aby se ddl nesnazily v tomto segmen-
tu péci ddle stlacovat,” popsal ministr zdravotnictvi Leos Heger.

Resenf pfilis nepotésilo nemocné, ani provozovatele ldznf. Prezident lizeriského
svazu Eduard Bldha fekl, Ze oproti lofisku se pocet pacientli na pojistovnu
u nékterych diagnéz propadl o vice neZ polovinu... ,Realita je takovd, Ze skoro
ve vech ldznich jsme zavirali dil¢i provozy. Treba Ldzné Jachymov propustily
témér sto zaméstnanct ze Sesti set. A podobny pomér maji viechny ldzné
v Cesku. Pry¢ je dva tisice lidf,” fekl Bldha. Napiiklad Feditel Lazni Velichovky



Michal Vordcek pfipustil, Ze akciova spolecnost je nyni v takové v situaci,
kdy sama na sebe zvazuje podani insolven¢niho ndvrhu.

Na jedndni vyboru dorazil také Michal Siminek. Ten trpf dédi¢nou neuropatif
zvanou Charcot-Marie-Tooth a je predsedou sdruZeni pacientl s touto choro-
bou. Podle néj za minulého indika¢niho seznamu nemocni méli moznost jezdit
do ldzni na pojistovnu kazdy rok, nyni je to maximalné jedou za dva roky
a pobyt je navic vyrazné kratdi. Simtnek upozomil, Ze atkoliv pacientm
hradi procedury, ubytovani a stravu u komplexniho ldzenského pobytu pojistovna,
ndklady na regula¢ni poplatky, parkovné ¢i ldzensky poplatek se za Sestityden-
ni pobyt vy$plhaji na 20 tisic korun. Pfispévkovd péce, kde pojistovna hradr jen
procedury, je pro mnohé pacienty nedostupnd. ,Pobyt by stal dalsich 20 tisic
navic. To si nemazeme dovolit, protoze jsme odkdzdni na invalidni dichody
a ddvky,” uvedI Simtinek, kterého nemoc upoutala na invalidni vozik.

Diskuse se zacala priostfovat pfi energickém vystoupeni Marie Rebjonkové,
lékarské Tfeditelky spolecnosti, kterd provozuje lazné v Karlovych Varech.
Ta zdlraznila, Ze 1dzné jsou soukromé firmy, které jsou samy odpovédné za vlastni
podnikdnf. Podle nf je pocet liZek v ceskych Idznich naddimenzovany, a netfeba
se proto divit, Ze nékteré zmizi. ,Jestlize si nékdo mysli, Ze kdyz se vrdtime
ke starému indikacnimu seznamu, tak lékafi zacnou psdt ldzné, tak je to
naivismus,” reagovala na snahu diskutért a nékterych poslanct vrétit se pred
fijen lofiského roku. Pravé tehdy zacala platit novd vyhldska, ménici takzvany
indika¢ni seznam. Tedy soupis toho, s ¢im a na jak dlouho budou pacienti jez-
dit do ldzni za penize z pojistného... ,Pacienti jsou dospéli, zodpovédni lidé.
Musf si uvédomit, Ze lé¢ha néco stoji. Jestlize si mohou vzit ptj¢ku na dovolenou,
mohou si ji vzit i na ldzng,” uvedla Rebjonkovd. ,Abychom si brali pajcku,
tak to je snad bldzinec. Jak to maZete fici postizenym lidem?” ohradil se v diskusi
Michal Simutinek.

Ale v nékolikahodinovém zaseddni se nasly i dalsi zajimavé okamziky.
To kdyz Stastny vyzval piitomného odvolaného feditele Janskych Laznf,
aby vysvétlil, jak to bylo s hospodafenim tohoto stdtntho zafizeni. Vyzvany
Roman Koudele se viak slova neujal a v diskusi nevystoupil.

Ministr Heger zase v reakci na vystoupeni usadil poslance Igora Svojdka (ODS).
Ten navrhoval, aby vybor pfijal usneseni, v némz by konstatoval, Ze ,nastala
dramatickd situace v oblasti lazeristvi, kterému hrozi zdnik, ztrdta tisici mist
a likvidace tradi¢niho segmentu” a rovnéZ usneseni, ve kterém by poslanci
doporucili vrétit se k pivodnimu stavu pred lofiskym Fijnem.

,Musim fici, Ze bych cekal, ze pan poslanec Svojdk tady bude deklarovat stet
zdjmt jakozto vyrazny podilnik v jednom z nasich nejvétsich komercnich
zafizent,” opdcil Heger. Svojak je totiz léta aktivni ve spole¢nosti Ldzné Darkov.
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Tristni prabéh zaseddni zdravotnického vyboru presvédcil i ty, ktefi dosud
vdhali, Ze je potfeba se hlasité ozvat. A taky jsme se ozvali...

ProtoZze mi osud lazni neni lhostejny, zorganizoval jsem za pomoci hrstky
pomocniki dne 01.06.2013, symbolicky na Den déti, na Kolonddé v Janskych
Laznich protestni shromdZdéni proti likvidaci Détské lécebny VESNA, proti
novému Indika¢nimu seznamu, proti nezodpovédné politice Ministerstva
zdravotnictvi CR a proti likvidaci ¢eského ldzeiistvi. Cely protest jsem za podpory
asi 300 pfihlizejicich téZ moderoval a pfitomnému ministru Hegerovi jsem
za nds, pacienty, fekl i par slov. Zde jsou zdkladni body:

Jsme proti omezeni dostupnosti ldzeriské péce, kterd je pro vétSinu postizenych
vétsinou jedinym zptsobem, jak zpomalit progresi své nemaci a zajistit si alespon
minimdlni sobésta¢nost...

Pro pacienty s nemoci CMT, ktefi do lonského roku méli narok na kazdoro¢ni
komplexni ldzeriskou péci, znamend novy indikacni seznam doslova pohromu.
Narok na komplexnf lazeriskou péc¢i nyni vznikd jen 1x za dva roky. Je pravda,
ze v roce, kdy ndrok na komplexni ldzefiskou péci narok nenf, Ize jen na 21
na lazefiskou péci pispévkovou. Pro postizené lidi s nizkymi pfijmy viak tato
moznost neni vibec redlnd. Pocitejte se mnou: pfi komplexni ldzefiské péci
pacient hradf regulacni poplatek, ldzerisky poplatek, parkovné a téz dalsi poplatky
za tzv. nadstandard, mezi ktery se napf. v JL pocitd lednicka ¢i televize. To samo
o sobé ¢ini 10 - 15 000,- K&. Pfi pfispévkové péci sice odpadd regulacni po-
platek, ale cena za stravu a ubytovani ptvodni sumu minimdlné zdvojndsobuje.
Kolik invalid(i na to podle Vds ma?

Indika¢niseznam zkrdtil dobu pobytu v1dznich na 21 dna pro dospélé a 28 dnti pro
déti s nejasnou moznosti prodlouzeni. Pfitom je Iékafskymi studiemi i osobnimi
zkusenostmi pacientt dokdzdno, Ze organismus nemocného ¢lovéka se teprve
po tfech tydnech ldzenské lécby ,nastartuje” a az dalsi pobyt pak vede k néjakému
efektu a zlepsent.

S tim souvisi dalsi véc. Prispévkovd lécba je pouze tiitydenni. Pokud chci,
aby ldzné mély efekt, musim si pfikoupit alespon jeden tyden za plnou sazbu
jako samopldtce. A ted to podstatné — na celou tuto dobu 4 tydnt si musim vzit
dovolenou. Pokud mdm ndrok pouze na 4 tydny dovolené, na cely zbyvajici
rok mi tak nezbude ani jeden den! Kdyz budu chtit jet do ldzni na jafe,
zaméstnavatel mi 4 tydny dovolené nemusi ddt, protoZe v tom roce nemdm
jesté odpracovany potiebny pocet dni. Teoreticky tak mohu jet do ldznf
az v druhé pulce roku. Pokud v pribéhu roku nebudu mit ani den dovolené
(kromé té na ldzné), tak se laznf snad ani nedoziju. Mizu jesté zaméstnavatele
poZddat o neplacené volno, ale to pfijdu nejen o plat, ale budu si muset jesté
zaplatit pojisténi. Znovu se ptdm: Kolik invalidt na to podle Vds ma?
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Indikacni seznam rozsifil Skdlu ldzenskych pracovist pro jednotlivé indikacnf
skupiny, casto zcela nesmysiné. Ke specifickym nemocem je ale také potfeba
specifickd rehabilitace, a to je mnohde problém. Zdravotnf pojistovha mé muze
poslat tfeba do ldzni M3ené, prakticky to ale bude pro mne znamenat zamitnutf
ldzni. Dospélé vozickdfe bez doprovodu jsou totiz schopni odlécit pouze
v Janskych Ldznich. Vite to, pane ministfe?

Na zdvér nelze opominout ani fakt, ze ldzerisky pobyt md kromé léc¢ebného
i vyrazny psychologicky efekt. Lidé, ktefi se tézko smifuji se svoji nemoci,
doma jsou zavfeni mezi ¢tyfmi sténami a boji se jit do spolecnosti, v ldznich
zcela pookfieji. Jsou zde mezi sobé rovnymi, nemusi skryvat své postizeni...
Rodi se zde celozivotni pratelstvi, ldsky, manzelstvi. Chdpu ale, Ze tohle zdravi
lidé, ktefi o nds rozhodujf, jen tézko pochopi.

Pane ministfe, novy indika¢ni seznam je Spatny a Skodi ndm, ktefi ldzefiskou péci
opravdu potfebujeme. Zruste ho!!!

Na protestni akci ddle vystoupili:

Iva Reznitkovd, zdstupkyné peti¢niho vyboru a ob&anské iniciativy , Zachraiime Vesnu“
Pavla Mékynovd, zastupkyné matek s détmi z DLL VESNA

Doc. MUDr. Leo$ Heger, CSc., ministr zdravotnictvi

Ing. Josef Simurda, feditel SLL Janské Lizné

Bc. Vaclav Krasa, predseda Narodni rady osob se zdravotnim postizenim CR
Josef Lukdsek, ¢len Rady Krdlovéhradeckého kraje (KSCM)

Otakar Ruml, 1. ndmé&stek hejtmana Krélovéhradeckého kraje (KSCM)

MUDr. Vladimir Dryml, sendtor (SPOZ)

MUDr. Martin Engel, predseda LékaFského odborového klubu - Svazu ¢eskych Iékaru
Bc. Dagmar Zitnikov, predsedkyné Odborového svazu zdravotnictvi a socidlni péce CR
Lubos Olejar, prezident Svazu pacienti CR

Ing. Jifi Hradecky, starosta mésta Janské Lazné

Ing. Jindfich Benes$, pfedseda Asociace POLIO

Ministr zdravotnictvi Leod Heger pfitomnym slibil, Ze détskd lé¢ebna Vesna
zastane zachovdna. ,Vesna je zafizeni specializované pro déti, je tady vytvofeny
dobry rehabilitaéni tym a je potieba, aby byl zachovan,” fekl Heger. Také uvedl,
Ze Vesna md pro nejblizsi obdobi dostatek pacientd. ,Novému fediteli to dd
dostatek casu, aby tady restrukturalizoval cely komplex, eventudlné zaviel
nékteré provozy, které nejsou vytizené,” Fekl Heger. ,Je nutné ten komplex
novyma ocima zmapovat a zjistit, co z toho je Zivotaschopné a spiSe pozavirat to,
co je pro dospélé pacienty a hledat pro to jiné vytizeni.” Novy feditel Ing. Simurda
uvedl, Ze by do konce ¢ervna chtél mit jasno v zdkladnich parametrech, jakym
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smérem se budou lazné vyvijet. ,Budoucnost ldzni je urcité zajisténa.
Ekonomickd situace neni dobrd a bude vyZadovat fadu optimaliza¢nich opatieni,
ale jsem presvédcen, Ze nakonec se ndm podafi chod ldzni zachovat i do
budoucna,” Fekl.

Dle mého ndzoru ale pouhé sliby, Ze VESNA ziistane zachovdna, nestadi. Pokud
nedojde ke zméné Indika¢niho seznamu, nemaji ¢eské ldzné veselou budoucnost.

Po Ceské hymné jsem spolu s pani Ivou Reznitkovou precetl prohlasent,
které p¥itomni hlasitym skandovéanim schvalily. Zde jsou jeho body:

ODMITAME:

e odmitdime pFipravovanou devastaci Stdtnich lécebnych ldzni Janské Ldzné,
drastické sniZovdni kapacity pro déti i dospélé!

e odmitdme uzavfeni komplexu Détské IéCebny VESNA a premisténi péce
o déti do jiného objektu, ktery je pro tyto dcely absolutné nevhodny. Vesna patif
k nejlepsim lécebndm pro handicapované déti v Evropé. Svym umisténim
i poskytovanou péci je jedine¢nd a nenahraditelnd!

e odmitdme novou vyhlasku ¢. 267/2012 Sh., o stanoveni Indika¢niho seznamu
pro ldzeriskou léc¢ebné rehabilitacni péci o dospélé, déti a dorost, diky jejimuz
zavedeni do praxe doslo k vyrazné redukci ldzeriské péce, hrazené zdravotnimi
pojistovnami, a snizeni dostupnosti pro pacienty, pro néZ je pravidelnd a intenzivni
rehabilitace jedinou moznosti, jak zpomalit progresi své nemoci!

e odmitime zkrdceni lizeriské péce na 21 dni u dospélych a 28 dnu u déti
s nejasnou moznosti prodlouZeni pobytu a ndslednymi sankcemi. U tézce
zdravotné postizenych znamenaji prvni 3 tydny lécby pouze ,nastartovdni”
organismu, lécebny efekt se dostavuje pouze pri dlouhodobych a opakovanych
pobytech!

e odmitime sniZeni poctu lizeriskych procedur, hrazenych zdravotnimi
pojistovnami, a nutnost si tyto nezbytné zdravotni vykony doplicet!

e odmitame retroaktivitu indikacniho seznamu p¥i posuzovani naroku na lizeii-
skou péci aZ k roku 2009. Takovouto vyhldsku povaZujme za protidstavni!

¢ odmitdme propousténi vysoce kvalifikovanych zaméstnancd Stdtnich lécebnych
lazni Janské Ldzné bez zpracovdni jasné vize dalsiho fungovdni ldzni.

odmitime ndvrhy Ministerstva zdravotnictvi fesit zachovdni Vesny formou
poskytovdni lizeriské péce predevsim zahrani¢nim samopldtcim. Vesna md
slouzit hlavné nasim détem!

POZADUJEME:

e poZadujeme pfijeti adekvatnich opatieni k tomu, aby komplex Détské lécebny
VESNA nebyl uzavren a dile slouZil pro potieby postiZzenych déti!

e poZadujeme okamZité zruseni vyhldsky ¢. 267/2012 Sh., o stanovenr Indikacniho
seznamu pro ldzeriskou lécebné rehabilitacni péci o dospélé, déti a dorost,
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a ndvrat k pravnimu stavu, d¢innému do konce zafi roku 2012!

e poZadujeme okamZité zahdjeni jedndni o vzniku nové vyhldsky o stanovenr
Indikac¢niho seznamu pro ldzeriskou lécebné rehabilitacni péci o dospélé, déti
a dorost, a to za tcasti odborné verejnosti a zdstupcti pacientt.

e poZadujeme, aby Ministerstvo zdravotnictvi upustilo od dalsich krokd,
vedoucich k likvidaci ceského ldzeristvi,

e poZadujeme provedeni ekonomického auditu Sttnich lécebnych ldznr Janské
ldzné za obdobr poslednich péti let

e poZadujeme okamfZité vyhldseni Fddného vybérového Fizeni na Feditele
Stdtnich lécebnych ldzni Janské ldzné!

Pokud nebudou nase poZadavky vyslyseny, poZadujeme demisi ministra zdravot-
nictvi Doc. MUDr. LeoSe Hegera, Csc.

Zastupci odbord, pacientd a dalSich obcanskych iniciativ po skonceni demon-
strace zaloZili ,Krizovy $téb k otdzkdm ldzeiistvi”, ktery by mél pomoci zachovat
dalif existenci Vesny i ostatnich ldzni v Ceské republice. Zde je jeho ustavujici
prohldseni:

Svaz pacientt CR

Spole¢nost C-M-T

Peti¢ni vybor a obcanskd iniciativa ,Zachranme Vesnu”
Nérodni rada osob se zdravotnim postizenim CR
Odborovy svaz zdravotnictvi a socidlni péce CR
Lékaisky odborovy klub — Svaz ¢eskych lékaru

jako signatdri spole¢ného prohlasent

Zabranme likvidaci ¢eského lazenstvi!

na svém zaseddni dne 01.06.2013 byli nuceni konstatovat, ze Ministerstvo
zdravotnictvi vyddnim vyhldsky ¢. 267/2012 Sh., o stanoveni Indika¢niho
seznamu pro ldzenskou lécebné rehabilitacni péci o dospélé, déti a dorost,
acinné od fijna 2012, zptsobilo propad pfijmu ldzenskych zafizeni ze zdravotniho
pojisténi o vice neZ 40% a tim pfivedlo mnohé léc¢ebné ldzné téméf k likvidaci.
Ministerstvem zdravotnictvi zavedend restriktivni opatfeni vyvoldvaji dominovy
efekt. Lé¢ebné ldzné uzaviraji své domy, jsou propousténi zaméstnanci, pacienti
jsou krdceni na ndroku na ldzenskou léchu.

Do takovéto situace se dnes dostdvd i Détskd lécebna VESNA v Janskych Ldznich,

kterd je jedine¢nym zafizenim, specializujicim se na zdvazné détské diagnozy.
Situace v ldzestv je kriticka.
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Redlné hrozi, ze diky zménénym podminkdm, danym pravé novym Indikacnim
seznamem, dojde k zavirdni nebo drastickému omezovani ¢innosti téméf viech
laznf v CR.

Tato krizovd situace vede signatdfe prohldSeni k nutnosti vytvofit spolecny
»Krizovy §tib lazni“.

Za ukol si signatdfi stanovili objektivné informovat vefejnost o vzniklé situaci,
vyhodnocovat  kroky Ministerstva zdravotnictvi a zdravotnich pojistoven,
doporucovat dalsi postup k feSeni problému, sjednocovat postup pacient-
skych, odborovych a dalsich organizaci, pomdhat ldznim v ohroZeni a jednat
s odpovédnymi organy.

Krizovy $tdb se sesel na svém prvnim zasedani a svymi mluvéimi zvolil:

1. Bc. Zitnikovd Dagmar,
tel. 736 504 743, e-mail: zitnikova.dagmar@cmbkos.cz

2. Mgr. Simtinek Michal,
tel. 605 258 522, e-mail: simunekm@seznam.cz

Didle se Krizovy $tdb usnesl na ndsledujicim:

* PovaZujeme za nutné upozornit obiany Ceské republiky, ze z divodu
uspornych opatfeni Ministerstva zdravotnictvi, ale i zdravotnich pojistoven,
nebude dostupnd lazenskd péce v ceskych laznich pro velkou ¢dst pacientd.
Stavajici podoba indika¢ntho seznamu znamend postupnou likvidaci laznf
v celé CR. Doporu¢ujeme pacienttim a viem ob¢antm trvat na svych pozadavcich
tykajicich se lizenské péce, v pfipadé zamitnuti pobytu Iékafem ci zdravotni
pojistovnou se odvoldvat a obracet se v této véci na Ministerstvo zdravotnictv(
a poslance ze svého kraje.

e Upozoriiujeme, 7e v piipadé zdniku mnohych ceskych ldzni redlné hrozi
situace, kdy i pacienti s ndrokem na ldzeiisky pobyt nenajdou vhodné zafizenf.
Jedinou alternativou pak bude ldzeiskd péce s nepfijatelné vysokou spoludicasti
pacientd. Je nepfijatelné, aby lazné byly dostupné jen pro movité klienty.
Osoby se zdravotnim postizenim nesmi byt vylouceny z ldzerské péce,
coz se dnes jiz mnohdy déje!

¢ Krizovy §tib poZaduje okamzité zahdjeni jedndni o vzniku nové vyhlasky

o stanoveni Indikacniho seznamu pro ldzeniskou lécebné rehabilitacni péci
o dospélé, déti a dorost, a to za tcasti odborné vefejnosti a zdstupcl pacientt.
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V pfipadé, Ze ministerstvo zdravotnictvi odmitne jednat o zméné indika¢niho
seznamu, krizovy &t oZaduje voldni  mini zdravotnictvi
LeoSe Hegera z funkce ministra, protoZe je zodpovédny za tuto likvidaénf
protilizenskou politiku, a jeho nahrazeni osobnosti odborné fundovanou
a s autoritou mezi pacienty a zdravotniky.

e Vyslovujeme solidaritu a podporu zaméstnancim Détské lécebny Vesna
a zaméstnancim ostatnich ldzni. Soucasné vyzyvame k trpélivosti pfi feseni
slozité situace. Neodchdzejte ze svych pracovist, at nezpusobite jesté prekotnéjsi
uzaviranf ceskych laznf!

e Zididme odborné spolecnosti Ceské lékaiské spolecnosti ). E. Purkyng,
aby vefejné zaujaly odbornd stanoviska ke kritické situaci a snaze o likvidaci
Ceského lazenstvr.

Janské Lazné, 1. ¢ervna 2013

Za signatdre Krizového $tabu lazni:

Mgr. Michal Simtnek Bc. Dagmar Zitnikova
Iva Reznitkova Bc. Véclav Krdsa
Lubo3 Olejdr MUDr. Martin Engel

Dne 05.06.2013 probéhlo na Ministerstvu zdravotnictvi jedndni
o budoucnosti Janskych Ldzni. Zde jsou jeho zavéry:

Ministerstvo zdravotnictvi CR odmitd zménu indika¢niho seznamu. Stejné tak
odmitd poskytnout svému statnimu podniku jakoukoliv dotaci na kryti ztrdt.
Byla navrZena ndsledujici opatient:

Pocet luzek: v soucasné dobé maji celé SLL Janské lazné 767 luzek. Z toho 438
pro dospélé a 329 pro déti. Ministerstvo zdravotnictvi chce celé ldzné zestihlit
na 460 luzek. Z toho 220 détskych luzek (naddle ve Vesné) a 240 luzek pro dospélé.

VESNA zGstane naddle v provozu pro détské pacienty. Z navrhovanych 220
détskych luzek bude 170 luZek transformovdno na luzka ,rehabilitacni”.
Jde o tzv. ODBORNY LECEBNY USTAV (OLU). Zbylyich 50 ltZek pro déti zustane
lazenskych. Rehabilita¢nf [GZka maji vétsf Sanci se obsadit, pobyt na nich nenf
limitovan indika¢nim seznamem. | tato ,rehabilita¢ni* OLU lazka umoziiuji
pobyty doprovodu, hrazené pojistovnou. Vzhledem k provoznim ndkladim
Vesny zustdvd naddle otdzkou, zda cca 100 volnych liZek na Vesné bude
doplnéno dospélymi pacienty a jak by to bylo pfipadné technicky provedeno.

Dospéli pacienti: z navrhovanych 240 luzek pro dospélé by mélo byt 170



rehabilitacnich OLU luzek a 70 luzek zistane lazefiskych. Lazeské domy
(dependance) budou uzavieny.

Zaméstnanci: rusi se pldnované hromadné propousténi. Stav zaméstnancl
se bude snizovat zfejmé jen pfirozenymi odchody. Vzhledem k nasmlouvdni
celkem 340 OLU luzek bude nutné vys§i persondlni obsazeni nez u ldzei-
skych lazek. OLU luzka jsou zdravotnickda a maji piisnéjsi podminky pro potet
zdravotnického persondlu.

NavrZené feseni situace je v podstaté obchdzenim indika¢niho seznamu. Nejedna
se o systémové feSent. Jesté minuly mésic byly pn;lstuvny ochotny nasmlouvat
(a to po roce jednéni!) pouze 100 OLU luzek. OLU jsou pFitom pro zdravotni
pojistovny ndkladnéjsi. Nebyt protesti proti uzavieni Vesny, nikdy by SLL Janské
Ldzné tyto nové smlouvy neziskaly. O dal$im déni Vds budu informovat.

Mgr. Michal Simtnek




Zicastnili "mw se

VI. Neuromuskuldrni kongres v Bratislavé

Ve dnech 25. — 26.4.2013 se zdstupci Spolecnosti C-M-T, Blanka Klouzalovd
a Rostislav Klouzal, zicastnili v Bratislavé VI. Neuromuskularntho kongresu
s mezinarodnf (casti. Velice zajimavy program predndsek znovu rozsifil nase
povédomi o této problematice. Na kongresu doslo i k setkani se slovenskymi
¢leny Spolecnosti C-M-T, se kterymi jsme si vyménili zajimavé zkuSenosti
z obou zemf.

Opét jsme byli jedinou pacientskou organizaci, kterd se na akci prezentovala.

Velky dik paté doc. MUDr. Petru Spalkovi, PhD., predsedovi Sekce pro
neuromuskuldrni nemoci Slovenské neurologické spolecnosti, za jeho pozvani
a zajisténi bezbariérového ubytovani.

Blanka Klouzalovd

VI. Neuromuskuldrni kongres v Bratislavé
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Nﬂaﬁz ":t& ném

Rehabilitace v Nemocnici Beroun

Do nového rehabilitacniho centra berounské nemocnice jsme letos v tnoru
prijizdéli s velkymi ocekdvdnimi, ale i s trochou nejistoty. Pfeci jen dstavnf
rehabilitace je néco jiného nez ldzensky pobyt. Také jsme védéli, Ze se budeme
muset obejit bez moZnosti plavdnf a cviceni v bazénu, ktery se teprve stavi.

Profesiondlni pFistup

Skvély pFistup pana primdfe Hordcka jsme méli pfileZitost poznat jiz béhem
jeho desetiletého pusobeni ve Spole¢nosti C-M-T. S ostatnimi lékafi a se viemi
fyzioterapeuty nds sezndmenf teprve cekalo.

V soucasné dobé, kdy je jiz vétsi konkurence rehabilita¢nich dstavi a ldznf,
se setkdvdme s neprofesionalitou ¢i dokonce nezdjmem o pacienta jen vyjimec¢né,
ale presto jsme byli nepatrné rozechvéli. Vsechny obavy vsak byly zbytecné,
pristup a znalosti odborného persondlu nds velmi prijemné prekvapily.

Pobyt v nemocnici jsme chtéli vyuzit i k vyzkoudeni novych pomiicek, které
by ndm umozZnily snadnéjsi a bezpecnéjsi pohyb. Postupné jsme vyzkouseli
rizné ortézy, pasky na prepaddvajici $picky, nechali si vyrobit vlozky do bot,
zméfili jsme postaveni téla a na zdkladé toho si nechali vyrobit nové ortézy
a usit boty, zkonzultovali novy zpisob chiize s holemi atd. Kdyz se jeden den
néco vyzkouselo a feseni vyhovovalo, od druhého dne se na zméné pracovalo.
Kdyz feseni nevyhovovalo, nejpozdéji druhy den se hledalo nové fesent.
Cvi¢enf v rehabilitatnim dstavu je intenzivnéjsi nez v ldznich (pro nékoho
je to vyhodnéjsi, pro nékoho ne, intenzitu je potfeba nastavit podle potieb
a schopnosti pacienta). Napf. Vojtovu metodu jsem cvicil kazdy pracovni den
v sobotu. Pfi nékterych cvicich na mné pracovaly dvé fyzioterapeutky najednou.
I délka cviceni byla dvoj- aZ trojndsobnd, nez byvd cvicen( v laznich.

Kazdy den jsme méli jesté i individudIni ergoterapii, mekké techniky, motomed
na ruce i nohy, vifivé koupele.

Moderni vybaveni

Ve tietim poschodi nds v télocviéndch zaujaly fady asi dvaceti nablyskanych
stroju s logem David. Vypadaly, jako by ¢ekaly na lidi, z nichZ béhem chvilky
udélaji kulturisty. Na kazdém cvi¢ebnim stroji je monitor a clovék muze
na prvni pohled nabyt dojmu, Ze si jen sedne, pfipoutd se, pusti si néjaky film
a nechd pfistroj pracovat na tvorbé muskulatury. Skutecnost se od této predstavy
ponékud lisi. Osetfujici lékaF nejprve urci, zda je cviceni na strojich pro pacienta



vhodné a které partie je potieba posilit. Stroje jsou rozdéleny do skupin pod-
le toho, s jakou svalovou skupinou pracuji. Kazdému pacientovi se pak vénuje
jeden fyzioterapeut. PFi prvnim sezenf se spolu na strojich zabyvaji méfenim -
jednak svalové sily, jednat rozsahu pohybut. Program data vyhodnoti a pfipravi
rehabilitacni’ plan pro kazdy stroj zvlast. Plan spocivd v tom, Ze pro kazdé
nasledujici cviceni miré zvysuje odpor, proti kterému musi pacient cvicit,
rozsah pohybt a frekvenci cvikd. Fyzioterapeut pacienta do pfistroje usadi,
zafixuje posez (aby se cviky provddély pouze témi skupinami svald, které
ten ktery pfistroj posiluje) a béhem cviki pacienta kontroluje. Pacient muze
na monitoru pred sebou sledovat, jak rychle a v jakém rozsahu pracuje. Program
ho upozorni na piipadné chyby. Na konci cvic¢eni se na grafu zobrazi pribéh
aspravnost cviceni. Na kazdém piistroji jsem v rdmci jedné procedury cvicil zhruba
5 minut, to znamend na Ctyfech dohromady véetné ,vystupt” a ,ndstupt” té-
méf pul hodiny. Pokazdé jsem odchdzel s pocitem, Ze misto slabého trupového
svalstva mam pevny soudek od rumu. Udajné jsou pouze dvé pracovité v Ceské
republice, kde Davidy pouZivaji - jednim je centrum profesora Koldfe a druhym
Nemocnice Beroun.

Galerie na chodbdch a v pokojich

Z pocitku jsme obcas na procedury prichdzeli na poslednf chvili, protoze jsme
se na chodbdch zastavovali prakticky na kazdém kroku. Chodby (ale i pokoje
a cvicebny) jsou vyzdobeny desitkami fotografif pamdtek a pifrody z Ceské
republiky, Recka a gpanelska Pfedevsim panoramatické velkoformatové snimky
nedovoli projit kolem nich bez zastaveni. Autorem snimku je Iékafsky feditel
nemocnice MUDr. Calta. Oproti sterilnim obrdzkam, vyrdbénym v tisicovych
poctech, jak je zndme z nékterych zdravotnickych zafizenf, se témto fotografiim
daff proménit nemocni¢ni prostiedi v galerii pro potéchu oka i duse. Po letosni
zkusenosti mtzeme s klidnym svédomim prohldsit, Ze Nemocnice Beroun
je Spickovym rehabilita¢nim dstavem. Znalost problematiky CMT, s niZ jsme
se tu setkali, vybizi k myslence, Ze by se nemocnice jednou moZnd mohla
stat centrem rehabilitace CMT. To ale zdleZzi i na pacientech, jestli se rozhodnou
svéfit do rukou berounského persondlu. Pobyt mizeme jen doporucit. Je viak
tfeba si uvédomit, Ze pobyt v nemocnici nemuzZe byt totozny s pobytem v laznich.
Na nékoho mize napi. pusobit depresivnéji nemocni¢ni rezim vcetné méfenf
teploty ¢i rozddvanf lékt, nemocni¢ni liZka a vybaveni pokoju, které je pohodIné,
ale md daleko k designu ldzenskych pokojt, navozujicimu spiSe hotelovou
atmosféru. Nékomu vice vyhovuje intenzita cviceni v [iznich atd. Osobné, pokud
to okolnosti dovoli, budeme se snazit kombinovat ldzefiskou a nemocni¢ni lécbu.
V pfipadé zdjmu o rehabilitaci v Berouné mazete kontaktovat pfimo pana primére
MUDr. Ondreje Hordcka, PhD. (kontakty na www.nember.cz).

Roman a Kldra Folvarskych
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Rehabilitace v Nemocnici Beroun:

Cviceni na posilovacim stroji David

-

)

v
o

Vojtovd metoda
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SouZiti se SKODOU CITIGO

Po asi mésicnim souziti se Skodou Citigo 1,0 MPI 44 kW Active Plus s tFidvefovou
karoserif jsem se s Vami rozhodl podélit o zkusenosti z pohledu uZivatelské privé-
tivosti ke zdravotné znevyhodnénym uzivateltim.

Nastupujeme.

Diky tfidvefové koncepci mame k dispozici opravdu velky ndstupnf prostor.
Usedneme na pohodlnd a dle mého ndzoru pfiméfené tuhd sedadla. Diky moz-
nosti vyskového nastaveni si svou polohu nalezne kazdy. Vzhledem k vnéjsim
rozméram je prekvapivé, kolik mdte uvniti mista. V kategorii mini aut jsem se
zatim nesetkal s vétsim prostorem, ktery svymi rozméry na pfednich sedadlech
pordZi’i o tiidu vétsi Fabii. Dokonce si pfi zadni poloze pfedniho sedadla pohodIné
natdhnu nohy. P¥i mém vzriistu 193cm nevidané. Ridi¢ovo pravé koleno neobté-
zuje zddny stfedovy panel, ani jiné otravné vyc¢nélky

Ridime.

Polohu volantu miZeme nastavit pouze vyskové, coz pIné postacuje. Chod pedalt
je hladky a ovlddacf sily pfiméfené. Krdtkd fadicl paka umoZziuje bezproblémové
fazent. Je tfeba citlivé manipulovat se spojkou, jinak ma dvouhmotovy setrvacnik
plné ,pruziny” prdce. V pravém dolnim rohu pfistrojového panelu je ,rddce”
zafazeni prevodového stupné. Vfele ho doporucuji ignorovat a spolehnout
se na zkuSenosti a zdravy rozum. Neustdle Vam ve jménu ekologie a ekonomie
provozu nadeptdvd zafazeninejlépe 5.stupné. Nevim, aledo kopce v 50km rychlosti
mi to pfijde brutdlni. Pokud se nechcete trdpit s manudlem, |ze objednat robotizo-
vanou variantu. Ostatni ovlddaci prvky jsou v dobrém dosahu. Osobné mé trosku
trdpilo nastaveni teploty. S moji Sikovnou rukou jsem dost ¢asto zavadil o packu
stérac, které zlomyslIné piejeli po suchém skle. Pokud ndm nestaci rezim denniho
sviceni, tak otoceni ovladacem do polohy zapnuto neni problém. Horsi to je
s mlhovkami, které se zapinaji povytazenim téhoz ovladace. Vzhledem k ovlddact
sile mi to ¢ini potize. ReSenf je snadné. Pomdhdm si poutkem ze samolepicf
pasky, ¢imz zlepsim mozZnost Gchopu.

Nakladame.

Zavazadlovy prostor postradajici ¢alounéni podbéht je velmi skladny a prakticky.
Neni problém do néj vméstnat tydenni ndkup pro ¢tyi¢lennou rodinu. Na drobnosti
a tasky lze pouzit zdvésné hacky. Kufr lze zavit Cistou rukou za vnitini madlo.
Jenom je tieba plato ru¢né sklopit, jinak brani vyhledu dozadu. Ani to v8ak neni
tragédie. Vystupovat a otvirat kufr znovu nemusite. Sta¢i do plata str¢it doza-
du nataZenou rukou a je po problému. A¢ se to nezdd, tak kufr pojme i krabici
s rota¢ni sekackou, strunovou sekackou, pdr pytli zahradniho substrétu a spoustou
dalsich, pro chatafe duleZitych véci. Jenom je tfeba sklopit zadni opéradlo.
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Jedeme.

Jizda je intuitivni a pohodInd. Viechny ovlddaci prvky jsou tam, kde je ocekdvate.
Zadné drncani, vrzani a hlavné neskute¢ny klid provazejici jizdu véemi rychlostmi.
Jizdni stabilita a drzenf stopy je piikladnd. Projev tfivalcového motoru je kultivo-
vany. Charakteristicky zvuk t¥ivalce pronikne do kabiny az ve vysokych otdckdch,
které pri béznych rychlostech v ramci piedpisti casto ani nevyuzijeme. Dosazend
prumérna spotieba 4,5 | Naturalu 95 na 100 km je velmi pffjemnd. S Vasim
pumparem si asi moc ¢asto nepopovidate...

Pokud na Citigo nahlizite jako na auto pro dva, tak neni co fesit. Ziskdte v ném
univerzdlniho prostorného spolecnika na cesty po mésté i mimo né&j. Mista
jak ve velkém auté, skoro Zadné potize s parkovdnim a na letni dovolenou
do Chorvatska nebo slunné Itilie Vds bez problému doprav( i s patfi¢nou bagdzi,
aniz byste byli brzdou provozu.

Lubomir Mur
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Vikendové setkini v Sobésicich

Po velmi krdsném vikendu v lonském roce jsem bez vdhani pfijala nabfdku panf
Bohunky Sokolové stravit vikend v malebném prostiedi na jihu Cech i v letosnim
roce. Setkdnf se konalo ve dnech 3. az 5. kvétna 2013 a nasim mistem ubytovdn(
byl opét velmi pfijemny a cenové bezkonkurencni hotel Pod Hofici v Sobésicich.
Z tohoto mista jsme mohli diky pfijemnym privodcam — manzelam Sokolovym,
podnikat vylety do blizstho i vzddlenéjsiho okoli. Urcité si zde kazdy dcastnik
nasel néco pro sebe. V sobotu dopoledne jsme navstivili Kasperské Hory,
Horskou Kvildu a Kvildu, odpoledne pak Klostermannovu rozhlednu na vrchu
Javornik nad stejnojmennou obci. Diky péknému pocasi byli Gcastnici vystupu
na vrchol rozhledny odménéni jedine¢nym vyhledem do okoli. Nase dalsi cesta
pak sméfovala na Churdnov, kde si mohli sportovné zdatni uzit adrenalinovy
pobyt v lanovém centru, ostatnf pak sladkosti ve vyhlasené cukrdrné. V nedéli jsme
pak zavitali do mésta Strakonice a cestou stihli jesté nakrmit jeleny v nedaleké
obofe. Fyzicky zdatnéjsi si mohli prohlédnout expozice hradu Strakonice
a vystoupat na véz zvanou Rumpdl, ze které jsme méli mésto Strakonice jako
na dlani. Nase cesta pak pokracovala na Velké namésti, kde jsme se mohli osobné
setkat s bronzovym Svandou duddkem. Po spolecném obédé jsme se rozjeli opét
do svych domt s pfislibem, ze piisti rok budeme v exkurzi po jiznich Cechdch
urcité pokracovat.

Dékujeme Vam, pani Bohunko a pane Mirku, za perfektni organizaci a zajisténi
celého vikendové setkdni a uz se tésime na pristi rok.

Ing. Karin Klusovd,
HANDI JOBS, o.s.

x- - AR

AN Aoy

ich,

Vikendové setkdni v Sobésic
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Pozvinka

Vikendové setkdni ¢lent Spole¢nosti C-M-T
ve Velkych Losindch

Misto pobytu: hotel Pradéd, Velké Losiny (www.hotel-praded.cz)

Ubytovdn( je zajisténo v jedno-, dvou- a tiilazkovych pokojich s vlastnim
socidlnim zafizenim a koupelnou. V hotelu je vytah. Parkovdni je za budovou
hotelu

bez poplatku.

Termin: 06.09. - 08.09. 2013 (pobyt zacind v patek vecefi a kon¢i v nedéli snidanf.)

Cena: 1 490,- K¢ / na osobu (2x ubytovdni, 2x snidanég, 2x vecefe, 1x obéd).
Ubytovanr ditéte ve véku do 5 let na lazku s rodici je zdarma, cena za stravovanf
je 88,- K¢ (snidané a vecefe), obéd stoji 49,- K¢.

Ubytovani ditéte ve véku 5 - 15 let na samostatném ltzku: 745,- K¢ (2x ubytovan,
2x snidané, 2x vecefe, 1x obéd).

Zavazné prihlasky zasilejte do 12.08.2013 na adresu: Blanka Klouzalova,
Zdvada 102,747 19 Bohuslavice nebo na e-mail adresu klouzalova.CMT@seznam.cz

Zélohu ve vysi 750,-K¢ za dospélou osobu, 380,-K¢ za dité, zaslete nejpozdéji
do 12.08.2013 na ucet: 172018119/0600, jako variabilni symbol uvedte své
evidencni ¢islo, neclenové do zprdvy pro pfijemce své jméno.

Bez zaplaceni zdlohy nebude Va3e rezervace akceptovdna. Zdloha je nevratnd.
Dopliujici informace a vysvétleni budou poskytnuty
na e-mailu: klouzalova.CMT@seznam.cz nebo na tel. 724 330 798.

Program:

Pdtek
e piijezd od 15:00 hod., ubytovani
* vecere, volny program

Sobota
* spidané

e pfedndska ,Soucasné moznosti preimplantacni genetické diagnostiky choroby
Charcot — Marie - Tooth
* obéd
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e exkurze na pfecerpdvaci elektrdrné Dlouhé Strané
* masdZe v objektu hotelu Pradéd
* vecefe, volny program

Nedéle
e spidané
* vyklizeni pokojii do 10.30 hod.

Vikendové setkdni na Severomoravské chaté v Jesenikdch

Misto pobytu: Severomoravskd chata (www.severomoravska-chata.cz),
Podlesi 141, Mald Morava (Jesenik)

Termin: 16.08. - 18.08.2013 (pobyt za¢ind v pdtek vecefi a kon¢i v nedéli snidant.)

Cena: 1 200,- K¢/ na osobu (2x ubytovdnf, 2x snidané, 2x vecefe);
Déti ve véku 3 - 6 let: 600,- K¢.

Zavazné prihlasky zasilejte do 19.07.2013 na adresu: Blanka Klouzalovd,
Zavada 102, 747 19 Bohuslavice nebo na e-mail adresu klouzalova.CMT@seznam.cz

Zilohu ve vysi 600,- K¢ za dospélou osobu, 300,- K¢ za dité, zadlete nejpozdéji
do 19.07.2013 na dcet: 172018119/0600, jako variabilni symbol uvedte své
evidencni ¢islo, neclenové do zprdvy pro pfijemce své jméno.

Bez zaplaceni zélohy nebude Va3e rezervace akceptovdna. Zdloha je nevratna.

Dopliujici informace a vysvétleni budou poskytnuty
na e-mailu: klouzalova.CMT@seznam.cz nebo na tel. 724 330 798.

Program:

Patek

e Pfijezd v odpolednich hodindch, ubytovani v pokojich s vlastnim socidlnim
zdzemim ve druhém podlazi (bez vytahu). V pfizemi (Ctyfi schody) moznost
ubytovat vozickdre — pfipraven ndjezd.

* Vecefe.

e Kulturni vecer na Velkém namésti v Krdlikdch.

Sobota

* Snidané.

e Celodenni tcast na akci CIHELNA 2013 - Vojenské muzeum Kréliky.

* Vecefe — venkovni grilovdni i za nepfiznivého pocasi, k dispozici krytd pergola.

Nedéle
* Snidané.

Pro déti pfipravena prolézacka — hrad, bezpe¢nd hraci louka.
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5 p;oéecawka, rubrika

Od 01.04. do 30.06.2013
oslavili Zivotni jubileum tito nasi

Achilisovd Libuge
Méchura )iff
Véchovd Jana
Krdsa Pavel
Magkovd Alena

Krygel Miroslav, Mgr.
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Direk

DAREK - KARTA HANDY CARD

Védzen( ¢lenové Spolecnosti C-M-T, prostiednictvim spole¢nosti CAR CLUB s.r.0.,
se sidlem Lanovskd 633, 543 01 Vrchlabi, si Vam dovoluji predstavit a nabidnout
kartu Handy Card.

K ¢emu vdm muzZe karta Handy Card slouzit?

Tato karta Vdm umozni ¢erpat vyhody a slevy garantované jednotlivymi partnery
projektu Handy Card. Generalnim partnerem je Ceskd pojistovna, mezi partnery
patif i SKODA AUTO a dalsf.

Logo Handy Card je umisténo na karté v pravém hornim rohu a opraviiuje Vds Cerpat
vyhody a slevy specidlné vytvofené pouze pro osoby se zdravotnim postizenim.

Jde o

e osoby s prikazem ZTP, ZTP/P

e osoby pobirajici invalidni dichod (viechny 3 stupné)

e zdkonni zdstupci postizenych déti

e urteni opatrovnici osob se zdravotnim postizenim

» 0soby, které jsou z divod zdravotniho hendikepu v evidenci CSSZ nebo Utadu préce.
Karta Handy Card je pro hendikepované ZDARMA. K ni¢emu Vds nezavazuje,
nic neplatite.

Co muZete s kartou Handy Card ziskat?

* 40 % slevu na viechna pojisténi od Ceské pojistovny (kromé Zivotnich pojistek)
* bezplatny poradensky a konzultagnf servis (mailem, telefonicky, osobné)

* profesionalni jednanf v deviti obchodnich centrech v celé CR

e dalsi vyhody poskytované partnery projektu Handy Card v oblastech: mobilita,
pojisténi, kompenzaéni pomiicky, cestovdni, volnocasové aktivity, jazykové kur-
sy i specidlni oblecent.

Specidlni nabidkou pro jednotlivce i pro organizace zdravotné postizenych je
ziskdni PLATEBNI KARTY CCS HANDY LIMIT. Je zcela ZDARMA, BEZ POPLATKU,
BEZ ZALOH. Umoziiuje Cerpat pohonné hmoty se zdkladni slevou ve vysi
0,35 K&/1 litr v siti vice nez 2200 erpacich stanic v celé Ceské Republice.
Mési¢ni limit je 4.000,- K&/ 1 karta, organizace mohou vyuZzivat vétsi pocet
karet. Objednani této karty je mozné prostfednictvim objednavky spolecnosti CCS.
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Viechny potiebné informace véetné kontaktu na jednotlivd zakaznickd centra
najdete na www.carclub.cz.

Védzen( Clenové Spolecnosti C-M-T, jsme rddi, Ze Vdm mlzZeme zaslat kartu
Handy Card. Chcete-li vyuzivat vyhody Vasi karty Handy Card, pouzivejte
ji na ur¢enych mistech, pfi jejim pouZiti vZdy nahlaste ¢islo karty. Seznamte
se s vyhodami Vasi karty na internetovych strankdch www.carclub.cz nebo
Vasich nejblizsich obchodnich centrech. Nezapomerite sisvoji kartu na zadni'strané
podepsat do prostfedniho matného bilého podpisového pruhu.

Déldme vse pro to, aby Vam karta Handy Card pomohla. Budeme proto radi, kdyz
ndm o svych zkusenostech s pouzivanim karty napiSete na e-mail: info@carclub.cz.

S pozdravem za cely tym Handy Card
Mgr. Marcela Otrusinovd

CARCLUB

Finance ﬁ
Mobilita Finance a pojisténi

D))
)

Volny das ———

Ostatni I
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Zdravotnictvi a C-M-T

Soucasné moZnosti preimplantacni genetické diagnostiky
choroby Charcot-Marie-Tooth

Lidé se vzacnym dédi¢nym onemocnénim, jako je napfiklad choroba Charcot-
Marie-Tooth, se pfi zaklddanf rodiny casto ptaji, zda vibec existuje néjakd moz-
nost, jak privést na svét zdravé dité bez postizeni. Genetickd zatéZ se Casto tdh-
ne jako cervena nit historii celé rodiny, a to hned po nékolik generaci. Soucasna
medicina viak mtze témto rodindm nabidnout Gi¢innou pomoc v podobé genetické
diagnostiky. V rdmci prenatdlni genetické diagnostiky |ze vySetfit jeSté nenarozeny

plod. Preimplanta¢ni genetickd diagnostika (PGD) ale dokdze jit jesté ddl -
do faze vysetieni embryf jesté pred zavedenim do téla matky. Metodé PGD jako
takové a jejim vyhoddm se budeme vénovat v ndsledujicim ¢lanku a zdroven
zodpovime nékolik nejcastéji kladenych otdzek.

Co to je preimplanta¢ni genetickd diagnostika (PGD)?
Preimplanta¢ni genetickd diagnostika (PGD) je metoda, kterd umoziiuje vybér
tzv. ,zdravého” embrya bez konkrétni genetické zatéze. Charakteristické pro
metodu PGD je, Ze se poji vzdy s metodami asistované reprodukce a s mimotélnim
oplodnénim a Ze k vybéru embrya dochdzf jesté pred jeho prenosem do délo-
hy matky. Hlavni prednosti takového postupu je prakticky absolutni vyloucent
rizika, ze plod ponese sledovanou genetickou zatéz. Par proto nemusi fesit
pfipadnd uskali spojend s umélym pFerusenim téhotenstvi, kterd v praxi znamenaji
jak etickd dilemata a psychickou zdtéZ pro cely par, tak zdravotni komplikace
pro Zenu. Umélé prerusen( téhotenstvi také muze mit neblahy vliv na pozdéjsr
schopnost paru znovu otéhotnét.

Pro koho je PGD vhodné?

Preimplanta¢ni genetickd diagnostika je vhodnd pro pdry, které jiz jedno
postizené dité maji, nebo samy trpi néjakym monogenné podminénym vzdcnym
onemocnénim. PGD je také vhodné pro pdry, v jejichz rodindch se vyskytl né-
kdo nemocny mezi piibuznymi. O vhodnosti PGD pro konkrétni par viak vzdy
rozhoduje klinicky genetik.

Pro kterd onemocnéni je PGD vhodné?

PGD je v soucasné dobé mozno provddét pro jakékoliv vzdcné onemocnéni,
u kterého je zndma tzv. kauzdlni mutace. Jinymi slovy tam, kde vime, ktery
konkrétni gen nebo mutace, jsou zodpovédné za vznik daného onemocnéni.
To samoziejmé plati také pro viechny typy choroby C-M-T, u kterych je kauzalni
mutace zndma. U této choroby je nejcastéjsi tzv. autosomdlné dominantni
dédi¢nost, coz znamend, Ze nemocny rodi¢ bude mit s pravdépodobnosti 50 %
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postizené dité. U nékterych forem C-M-T se setkdvame i s dalSimi typy dédicnosti,
které s sebou rovnéz nesou riziko narozeni postizeného ditéte. PGD umozZiiuje
toto riziko prakticky vyloucit a dosdhnout narozeni zdravého ditéte.

Jakymi metodami je PGD provadéno?

Prvnim dulezitym krokem je pfiprava PGD. Je nutné pfipravit schéma, které umozni
spolehlivé rozeznat mutovany gen a viechny genetické varianty embryi, které mohou
vzniknout vzdjemnou kombinaci genetické informace rodic¢u. K tomu slouzi
analyza DNA pdru a nejblizsich ¢lent rodiny. Na zdkladé peclivé pfipravy
jsme schopni navrhnout pfesny a spolehlivy postup vysetfeni buriky odebrané
z embrya, ktery umozni jednoznacné rozpoznat gen zodpovédny za vznik
onemocnéni od genu, ktery nenese genetickou zatéz, a tudiz umoZni narozeni
zdravého ditéte. PFi genetickém vySetfeni embrya se pouzivaji molekuldrné
biologické metody slouzici k izolaci DNA z jedné buriky, ke zmnozenf a analyze
konkrétnich dsekt DNA, a také se vyuzivd tzv. sekvenovdnf, neboli cteni genetické
informace.

SoubéZné s pfipravou a optimalizaci genetického vysetfeni probihaji dalsf
vySetfeni pdru a zdroven pfiprava na to, aby mohl pdr podstoupit vykony
asistované reprodukce jako je odbér vajicek a mimotélni oplozeni, které jsou
pro provedeni PGD nezbytné.

Pfi samotném PGD jsou Zené odebrdna vajitka, ndsledné oplozena a po tfidennt
kultivaci embryi je pomoci mikromanipulatoru z vyvijejiciho se embrya bioptovana
(odebrédna) jedna burika. Tato metoda je k embryu velice Setrnd a nepfedstavuje
Z4dné riziko pro budouci plod.

DNA odebrané buiiky pak poslouzi k tomu, abychom ur¢ili, jakou genovou sestavu
embryo nese. Jsme tedy schopni fict, s jistotou blizici se 100%, Ze testované
embryo je bud zdravé, nebo je prenasetem choroby, anebo nese genetickou
z4téz spojenou s budoucim rozvojem onemocnént.

Embryo, které projde timto testovdnim a je vyhodnoceno jako geneticky vhodné,
se nasledné pfendsi do délohy matky. Pokud md pdr vice embryi vhodnych
k transferu, mohou byt takovd embrya velmi Setrnym zpusobem zamraZena
a uchovana v tekutém dusiku. Ndsledné pak mohou byt vyuZita pfi opakovaném
transferu, nebo v budoucnu, bude-li par chtit dalsi dité.

PGD v Sanatoriu Repromeda

V' Repromedé provddime preimplantacni genetickou diagnostiku vzdcnych
dédi¢nych onemocnéni jiz od roku 2004, tedy nejdéle ze viech center asistované
reprodukce v CR. Nase bohaté zku3enosti a poznatky v oblasti PGD se vzdy
snazime propojit s pfdnim a predstavami pacienta o pribéhu samotné lécby
a celého procesu testovan.

Kromé testovani bunék z ranych stadii embryi (blastomer) provadime vysetfeni
také na bunkdch odebranych z vyssich embryondlnich stddii tzv. blastocyst.
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Embrya se prfendsi do délohy matky ve vétsiné pripadt ve stadiu blastocysty
a s patficnym ohledem na jejich kvalitu vyvoje. Tu dokdZeme hodnotit pomocf
kamerového systému, ktery je zabudovany v inkubdtorech. Diky soustavnému
monitorovanivyvoje embryiahodnocenfjejich morfologie a kvality dokdZeme vybrat
pro transfer ta nejvhodnéjsi embrya, a dosdhnout tak vysoké tispésnosti otéhotnént.
Nase laboratof je akreditovand dle mezindrodni zdravotnické normy 1SO 15189,
¢imZ napliuje pozadavky vysokého standardu kladeného na zdravotnickou
laboratof provddéjici PGD. Podminkou akreditace je pravidelnd dcast v mezi-
ndrodné organizovanych a nezdvislych kontroldch kvality (UK NEQAS). Tyto
kontroly, kterych se dcastni také nase laboratof, presné simulujf situaci genetic-
kého vysetfeni na jediné burice, jako je tomu béhem PGD. Certifikdty prokazujici
kvalitu nasi prdce, nejen v oblasti PGD, jsou k nahlédnuti na webovych
strankdch laboratofe.

Kolik PGD stoji?

PGD vzdcnych onemocnéni, které provddime v Sanatoriu Repromeda, je plné
hrazeno vétsimi zdravotnimi pojistovnami. Léceny pdr se pouze spolupodilf
na pfipravé a optimalizaci metody pro prvni cyklus PGD. Tato metoda je pro
kazdy pdr vzdy zcela individudlni a pfedstavuje doplatek ze strany klientli ve vysi
15 000 K&. PFi absolvovani celé [écby u nds bude pdru poskytnuta sleva ve stejné
vysi na vykony, které jsou nevyhnutelné béhem asistované reprodukce a zdroven
nejsou hrazeny zdravotni pojistovnou. Jednd se napiiklad o injekce spermie
do vajitka (ICSI), prodlouZenou kultivaci embryf a doplatek za léky k hormondlnf
lécbé, kterd je nutnd pro odbér vétstho poctu vajicek. Doplatek za tyto vykony
se aktudlné pohybuje kolem 25 000 K¢.

Zavérem

Preimplantaéni genetickd diagnostikanemuze zarucitnarozeniabsolutné zdravého
ditéte, muze viak s jistotou vyloucit pfeneseni konkrétni genetické zatéze na dalsi
generaci.

V takovém pfipadé se dany pdr nemusi jiz obdvat, Ze bude muset kvali pfedem
zndmému problému uvaZovat o umélém preruseni tehotenstvi. Vyhne se tak
z etického a lidského hlediska velmi narocnym rozhodnutim a naopak bude moci
celé tehotenstvi prozit ve stejné radostném ocekdvani jako vsichni ostatni rodice.

V pripadé jakéhokoliv dotazu nevdhejte kontaktovat nase specialisty. Navitivte
rovnéz nase webové stranky www.repromeda.cz

MUDr. liga Grochovd, MUDTr. Katefina Veseld Ph.D., Mgr. Miroslav Hornidk Ph.D.,
Mgr. Jakub Hordk Ph.D.

Pozndamka: Zastupce Spolecnosti REPROMEDA vystoupi s pfednaskou na pod-
zimnim setkani ve Velkych Losindch.
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Socidini ota’,&

Pfiznani podpory v nezaméstnanosti uz neohrozuje
nepoctivost zaméstnavatele

Nesplni-li zaméstnavatel svou povinnost odvést za zaméstnance pojistné, nemtze
to jit k tizi zaméstnanci, ktery pak na tfadu prdce Zadd o podporu v nezaméstna-
nosti. Dobou diichodového pojistént je i ta, kdy zaméstnanec pojistné zaplatil,
ale zaméstnavatel ho neodvedl.

V rdmci Setfenf z vlastni iniciativy Vefejny ochrdnce prav komplexné zjistoval
plosnou praxi jednotlivych pracowsf Utadu prace CR. V minulosti se totiZ setkdval
s pfipady, kdy ufady price i pfesto, Ze uchaze¢ o zaméstndni v souladu se
zdkonem o zaméstnanosti dolozil veskeré doklady prokazujici dobu trvani jeho
pracovniho poméru (zdpoctovy list, dohodu o skonceni pracovniho pomé-
ru), z nichz lze ucinit zavér, ze ziskal potfebnou dobu dichodového pojisténi,
nepfiznaly podporu v nezaméstnanosti, protoze zaméstnavatel po urcitou dobu
trvani pracovniho poméru za zaméstnance neplatil pojistné.

Pokud uchaze¢ o zaméstndni Zddd o podporu v nezaméstnanosti a nemlze
prokdzat zdkonnou podminku potfebné doby dichodového pojisténi, protoze
zaméstnavatel mu bud nevydal potfebné doklady (zejména evidencni list
dichodového pojisténi), nebo vydal pouze zapoctovy list, kiery oviem prokazuje
toliko dobu trvani pracovniho poméru, nikoliv dobu diichodového pojistént,
je tifad prace povinen poskytnout mu soucinnost. Urad prace by mél sam vyzvat
zaméstnavatele k doloZeni potfebnych dokladi o dobé dichodového pojistént.

Vetejny ochrdnce prav byl informovan Generalnim feditelstvim Uradu prace CR,
Ze pokud se ani po vyzvé nepodafi od zaméstnavatele potiebné doklady o dobé
dachodového pojistént ziskat, zjistuje Ufad prace tyto ddaje sém u Ceské spravy
socidlniho zabezpeceni. Tento postup Vefejny ochrance prév vitd a povazuje
ho za pfiklad dobré spravnf praxe.

Pfislusnd okresnf sprdva socidlntho zabezpeceni je v téchto pfipadech povinna
Utadu préce nejen predlozit doklady nutné pro pfiznanf podpory v nezaméstna-
nosti, ale je navic opravnéna v piipadé sporu zahdjit spravni fizeni ve véci vzniku
a zdniku pojistného vztahu. Toto spravni fizeni mGze iniciovat svym podnétem
i sdm uchaze¢ o zaméstndni. Po tuto dobu bude fizenf ve véci jeho naroku na podporu
v nezaméstnanosti pferuseno.

Zdroj: Vefejny ochrance prav
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Doporucujeme

Na festival Colours of Ostrava - Dolni Vitkovice
bez obav z bariér!

V rdmci projektu Colours bez bariér nabizi poradatelé 12. ro¢niku hudebniho
festivalu Colours of Ostrava, ktery se kond ve dnech 18. - 21. ¢ervence, ndvstév-
nikam, drzitelim prikazu ZTP a ZTP/P, fadu vyhod a specidlnich sluzeb. Patif
k nim zvyhodnénd cena vstupenky, u ZTP/P doprovod zdarma, specidlni tribuny,
moznost objednat si zdarma specidlné vyskoleného asistenta, ktery poskytne
servis pfi pohybu v aredlu po celou dobu festivalu. Na poZadani zajisti také
dopravu osob po Ostravé specidlné upravenymi automobily, tzv. BB Taxi
(bezbariérové taxi). Ndvitévnici se zdravotnim znevyhodnénim si mohou za-
rezervovat bezbariérové ubytovdni v ostravskych hotelich, misto ve stanovém
méstecku, ¢i parkovaci misto.

Stanové méstecko

e V letodnim roce bude stanové méstecko umisténo ve vzddlenosti 300 metrd
od hlavniho vchodu festivalu. Misto s trdvou a stromy je od hlavniho vchodu
festivalu snadno dostupné bezbariérovych podchodem.

* Vrdmci stanového méstecka je vyclenén i prostor, specidlné urceny pro zdravotné
znevyhodnéné ndvstévniky, kde se nabizi:

* 20 postavenych stan(, kazdy z nich je ur¢en pro dvé osoby (ubytovéni zdarma)
* 30 mist pro postaveni vlastntho stanu (poskytnuti prostoru zdarma)

* 15 parkovacich mist (zdarma)

e Protoze kapacita stanového méstecka je omezena, je pfedem nutnd rezervace
stanu, mista pro postavenf stanu i parkovaciho mista.

Uzdvérka rezervaci je dne 08.07.2013.

e Na zdkladé rezervace vdm vystavi voucher, ktery vds bude opravitovat ke vstupu
do stanového méstecka. Voucher vdm bude zasldn pfed zacdtkem festivalu
na vasi adresu postou. Pfi vstupu do stanového méstecka se spolecné s voucherem
musite prokdzat i prikazem ZTP, pfipadné ZTP/P.

e Vice informaci o stanovém méstecku naleznete na www.colours.cz/prakticke/
camping-a-karavany/

Parkovéni vedle aredlu festivalu

 Na parkovisti vedle festivalového aredlu bude pro drzitele prikaza ZTP a ZTP/P
vy¢lenéno 50 parkovacich mist. ProtoZe je pocet mist omezen, je nutnd rezervace
parkovaciho mista predem. Uzdvérka rezervaci je dne 08.07.2013.

* Na zdkladé rezervace vam bude vystaven voucher, ktery vds bude opraviiovat
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k parkovdni. Voucher vdm bude zaslan pfed zacdtkem festivalu na vasi adresu
postou. Rezervace parkovaciho mista je na konkrétni jméno a SPZ vozidla,
na misté je také nutné prokdzat se prikazem ZTP, pfipadné ZTP/P.

Dostupnost aredlu

* Hlavnfaredl festivalu a viechny jeho scény budou dostupné pro osoby na voziku.
e U vstupnf brany festivalu bude specidlni koridor se zpevnénym asfaltovym
povrchem, kde budou prednostné odbaveni ndvstévnici s prakazem ZTP a ZTP/P.
e V aredlu budou instalovany pojezdové gumové pdsy, usnadnujici pohyb
osobdm se ztizenou pohyblivosti a vozikim.

e V celém aredlu festivalu i ve stanovém méstecku budou bezbariérova WC
pro vozickdre. Letos je zaveden specidlni klic od téchto WC, ktery budou mit
k dispozici pouze drzitelé prikazi ZTP a ZTP/P. Vyzvednout si je mizete oproti
vratné zdloze 100,- K¢ v Info Pointu Colours bez bariér.

e Pfed hlavniscénou bude umisténa tribuna se specidlnim ndjezdem pro vozickére.
Pred druhou nejvétsi scénou bude bezbariérovd tribuna.

Drzitelé prikazi ZTP a ZTP/P budou mit piistup také do Auly Gong (bezbariérovd
WC, vytahy, zpfistupnéni silu a specidlni mista pro vozickdre).

Pro blizsi informace kontaktujte:

Mgr. Katarina Kijonkovd, vedouci projektu, Monika Machdckovd, koordindtor
projektu; tel. 731 932 768, 731 932 768 (bezplatné), e-mail: bezbarier@colours.
czm; www.colours.cz

Zpracovala: Blanka Klouzalovd
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PoM’
Kuffikovy vozik pro kazdou pFileZitost

Ani sklapnuty vozik neni aZ takovad drobnost, jak by se na prvni pohled mohlo
zdat. Se zajimavym feSenim pfisli studenti z Univerzity v Toledu.

Lidé odeddvna vymysleji, jak mit vSe potfebné neustdle pfi ruce. A protoZe
lidskd touha neznd mezf, spatfil svého Casu svétlo svéta kufftkovy psaci stroj,
kufftkovy gramofon anasklonkustudené valky dokonceikuffikovd atomovad bomba.
Mobilni pamétnici nostalgicky vzpominaji na obff 4,5 kg vazici Nokii MD 59
od Eurotelu. Nakonec doslo i na ortopedicky vozik.

Skupina nadsenych studentd ze Strojni fakulty Univerzity Toledo v americkém
Ohiu se rozhodla dostat mechanicky vozik s 20-ti palcovymi koly do kufru
o rozmérech 22x14x9 palca. Jak je na prvni pohled ziejmé, nejvétsim problémem
bylo vlastni kolo. Aby ho bylo moZno rozebrat na dvé ¢dasti, musela se opustit
klasickd nafukovaci pneumatika. Byla nahrazena celogumovou vyplni, pevné
spojenou s polovinou rafku. Ostatni ¢dsti konstrukce uz Slo rozloZit celkem
bez problémi. Zdmérem konstruktérd bylo navrhnout viechny spoje bez nutnosti
pouZiti ndfadi. Proto se jednotlivé ¢dsti do sebe jen riizné zacvakavaji.

Poslednivelky problém, ktery postihuje viechny sklddacikonstrukce, je prostorovd
tuhost mechanického voziku. | v tomto parametru viak nova konstrukce obstdla.
Ackoliv to neni vozik na akrobatické vykony, v bézném provozu zcela vyhovuje
a 14 kg je hmotnost, kterd se dd zvldadnout.

Petr Sika
(pfevzato z www.vozickar.com)
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GENNY: genidlni vozitko, pfevysujici elektricky vozik

Osobnftransportéry firmy Segway se stavajf ¢im dal populdrnéjsi. Jeden jeho model,
Genny, uz slouzii handicapovanym lidem. Neobycejné pohyblivy vozik je se svymi
67 cm Sitky vhodny pro jizdu dopravnimi prostfedky. V pohodé se vejde jak
do tramvaje, tak do autobusu. Navic je schopny sjet i z obrubniku. Mize jezdit
bahnem, v lese, i na kocicich hlavdch a stérku. Se zimnimi pneumatikami to jde
dokonce i na snéhu. Je leh¢i nez vétsina elektrickych vozika a je navic skladny.
P¥i fizeni md vozickdr stdle jednu ruku volnou, takze mtze vencit psa nebo tieba
telefonovat... Kromé toho, Genny nelze ukrdst. Aktivné se brdni, kdyz ho chcete
posouvat — tlacite-li ho, jde proti vam, a kdyz ho tdhnete, jde od vds. Zarover md
zabudovany GPS GSM systém, ktery vzdy sdélf, kde Genny zrovna je. Cena Genny
se pohybuje kolem 380 tisic korun. V porovnani s elektrickymi voziky je to
az tikrdt vice. Jedndnf se zdravotnimi pojistovnami budou zfejmé velmi dlouhd,
a tak se spolecnost Segway snazi rozvinout spoluprdci s nadacemi a dalSimi
organizacemi, které by mohly vozitkarum pomoci. Technické parametry Genny:
maximdIni rychlost: 20 km/h; maximdlni uZitecné zatizeni: 95 kg; rozméry:
67 x 67 x 67 cm; celkovd hmotnost: 75 kg; pohon: dvé saphio lithium-iontové
baterie; dojezd: az 38 km v zdvislosti na terénu a stylu jizdy; motor: dva stfi-
davé bezkartdckové servomotory DC; kola: 35 cm, termoplastickd, vyztuzend
sklenénymi vldkny; pneumatiky: velikost 48 cm, odolné proti perforaci; sedadlo:
nastaviteInd vyska od 50 do 58 cm; opé-
radlo a opérka na nohy pfizptsobitelné
podle potieby; svétlost podvozku:
9 ¢m. DuleZitou slozkou konstrukce
Gennyjebezpecnost. Transportér Genny
je zkonstruovany tak, aby uZzivatel
nebyl v Zddném okamzZiku vystaven ne-
bezpeci pfevrhnuti ¢i pddu v pfipadé
poruchy. Transportér je fizen inteli-
gentni siti senzorli a jeho technologie
registruje zménu terénu i postaveni
téla jezdce stokrdt za vtefinu.

Vice informaci najdete na www.gen-

nymobility.com/czechrepublic/Genny.

aspx, www.italybysegway.com.

Zdroj: Vozka ¢. 4/2012
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Mohlo bK Viis zajimat

Opel nabizi novy program Handycars

Véem osobdm se zdravotnim postiZenim bez ohledu na stupen postizenf pfipravila
spolecnost OPEL sviij novy program, OPEL Handycars. Zvyhodnéné sluzby
nabizii neziskovym organizacim, které ptisobf v oblasti socidlnich sluzeb a zdravi.

Komplexni sluzby poskytuji ve viech dealerstvich v Ceské republice a od dubna
i ve Slovenské republice. Nabidka obsahuje mimo jiné slevy na viechny modely,
financovdni az na obdobi 7 rokd, zvyhodnéné pojisténi, pic-up servis, zdarma
asistencni sluzby v rdmci EU po dobu 6 rokd, zajisténi dprav vozl a velky vybér
vhodnych vozu, pomoc pfi pfeklenuti DPH. Pfi vyuZiti financovani Opel Handy
dostanou zdjemci jako dédrek CCS v hodnoté az 5000,-.

Podrobnéjsi informace Ize ziskat na telefonnich ¢islech 800 100 250 (bezplatnd
linka partnera klienttm OPEL - Liga vozi¢karu), 800 101 101 (zelend linka Opel)
a webovych strankdch projektu www.opel-handycars.cz ¢i na facebooku.

Ceny MOSTY 2012 byly preddny ve Zd4Fe nad Sdzavou

Jiz podesdté udélila Ndrodni rada osob se zdravotnim postizenim ceny MOSTY
za projekty, které prispivaji ke zlepseni postaveni zdravotné postizenych.
Za uplynuly rok bylo navrzeno 70 nominaci ve ¢tyfech tradi¢nich kategoriich.
Tentokrat byly ceny slavnostné predany ve Zdafe nad Sazavou.

V kategorii instituce vefejné spravy ziskala cenu Knihovna Jifiho Mahena v Brné.
Ocenéni si vyslouZila za bezbariérovost a soustavnou péci o uzivatele s riznymi
druhy handicapu. V kategorii pro nestétni subjekty pripadla cena ZOO Liberec
za zpfistupnéni zahrady, toalet a obcerstveni osobdm na vozicku. V kategorii
osobnost hnuti osob se zdravotnim postizenim obdrZel ocenéni Jaroslav Paur,
ktery prdci se sluchové a zdravotné postizenymi lidmi zasvétil cely svij Zivot.
V soucasnosti pisobi coby feditel Svazu neslysicich a nedoslychavych v Ceské
republice. Zvlastni cenu za mimofddnou aktivitu nebo ¢in ve prospéch obcand
se zdravotnim postizenim ziskal Milan Janco za systematické dokumentovdni
pristupnosti pamdtek spravovanych Narodnim pamdtkovym dstavem z hlediska
potfeb a pozadavku ndvstévnikl s pohybovym omezenim.

Nejvstficnéjsi banka Handicap Friendly

Za svij pristup k osobdm se zdravotnim handicapem ziskala ocenénf
Ceska spofitelna. Hodnoceni probihalo na zdkladé hlasovdni samotnych osob
se zdravotnim postizenim. Ceskd spofitelna se vstficnému pfistupu k lidem
se zdravotnim handicapem vénuje dlouhodobé a systematicky. Spolupracuje
s nékolika organizacemi, které se zabyvaji podporou specifickych potieb této
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skupiny nasich spoluobcant.

Spole¢né s Ceskym cervenym kizem $kolf banka své zaméstnance v pobockdch
ve spravném piistupu ke klientim se zdravotnim handicapem, k senioriim
a také v oblasti prvni’ pomoci. Banka rovnéz spolupracuje s Prazskou organizacf
vozickdrt (POV), kterd mapuje pobocky a bankomaty CS z hlediska bezbariéro-
vosti. Na zdkladé jejich doporuceni mista pfizptsobujeme ob¢antim na voziku
nebo i rodi¢im s détskymi kocdrky.

Ceskd spofitelna md v soucasné dobé 383 bezbariérovych pobocek po celé CR,
coZ je vice nez polovina v8ech obchodnich mist. Sjednocend organizace nevido-
mych a slabozrakych CR zase vytipovala dalsi desitky lokalit, které jsou vhodné
pro umisténi audio moduld, které usnadriuji obsluhu bankomatu slabozrakym
a nevidomym klientiim. Banka md dnes ji7 136 takto upravenych bankomatu.
Lidé s handicapem, kteff nemohou obsluhovat bankomat, také vyberou hotovost
zdarma v pobockdch. Osoby se zhor§enym zrakem si mohou v pobocce zapj-
¢it bryle. (E_Zeskai spofitelna déle pokracuje v odstranovdni viech bariér tak, aby
se stala vstficngjsi bankou a prdtelskym mistem nejen pro lidi s handicapem.

Vysledky pribézného mapovani bankomatii a pobotek Ceské spofitelny,
které provddi POV, jsou dostupné na internetovém portdlu Pfes bariéry
(http://www.presbariery.cz/objekty.html). Uzivatelé zde v jednoduché aplikaci
najdou veskeré informace o bezbariérovych pobockédch a bankomatech Ceské
spofitelny podle jednotlivych zmapovanych mést CR.

Cestovdni bez bariér

Mustek bude bez bariér

Dopravni podnik v Praze zacne letos budovat vytah do stanice metra Mustek,
ktery umozni bezbariérovy vstup. Bez bariér budou stanice na obou trasdch.
,Bezbariérovy Mastek je dlouhodobé pozadovdn a v této chvili jsme radi,
Ze Praha pujci na bezbariérovou stavbu 150 miliond korun,” uved! feditel DPP
Milan Kfistek. Celkové by méla vystavba vytahu stdt 250 miliona korun. Podstatnou
¢dst, tedy 150 miliond korun, dostane Dopravni podnik z fondi EU. Protoze
penize z fondt EU jsou vypldceny az po dokonceni dila, Praha podniku tuto ¢dstku
ptjcila. Rozhodlo o tom zastupitelstvo na konci tnora. Do stanice Mustek
povedou dva vytahy. Vstup do nich bude umistén na kiZzeni Vaclavského ndmésti
a ulice 28. fijna a Na Pfikopé. Jde o technicky ndro¢nou stavbu, protoZe nikdo
s podobnym fesenim v pocdtcich stavby metra nepocital. ,NejenZe pijde
o proniknuti do vlastniho télesa metra, ale také o prelozky inZenyrskych sitf,
kterych je v této oblasti skute¢né mnoho,” upozornil M. Kfistek. Vytahy by mély
byt hotovy na sklonku roku 2014. Dopravni podnik pldnuje dalsi bezbariérové
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vstupy ve stanicich I. P. Pavlova a Andél. Z 57 stanic prazského metra je bezbarié-
rové pifstupnych 36. Naposledy byl uvddén do provozu vytah do stanice Ndrodnf
tiida, ktery je ale kvuli vystavbé Copa centra uzavfen.

Lidé na voziku mohou dojet na dno Macochy. Uz v lednu.

Zamky, muzea, jeskyné a dalsi turistické atrakce. Lidé berou jejich ndvstévy
jako samoziejmost a dostupny cil vyletl. Horsi to maji vozickdfi. Ti se viude
nedostanou. Hned na nékolika mistech na Blanensku se jim v8ak snazi vyjit
vstiic stavénim bezbariérovych piistupa.

Neddvno napfiklad Sprava jeskyni Moravského krasu ozndmila, Ze lidé na voziku
si na vlastni oci prohlédnou dno Macochy. Bezbariérovy podzemnf pfistup z nitra
Punkevnich jeskyni na dno svétoznamé Machochy chtéjf oteviit koncem ledna 2014.

V' Moravském krasu mohou lidé navstivit pét jeskyni. Vozi¢kdfi se dostanou
do dvou z nich. Do Sloupsko-Sostvskych a do Vypustku. ,Ted k nim diky
speleologtim pfibude suché dno Macochy. Ale musi v podzemi nejdfiv vyhloubit
sedmndct metrG dlouhou chodbu, takZe vozickdfi si jesté museji pockat zhruba
do konce ledna pfistiho roku,” ozndmil vedouci Sprévy jeskyni Moravského krasu
Jifi Hebelka. Speleologové na misté zatim délaji sondy. ,Hornické prace bude mit
na starosti specializovand firma, ale nemyslim si, Ze ptjde o néco komplikovaného.
Néklady na cely projekt ¢ini pfiblizné milion korun,” fekl Hebelka.

Dosud se mohli vozickdfi v Punkevnich jeskynich dostat pouze do Predniho
dému nebo se projet na lodickdch po Punkvé. ,Naskytne se jim moZnost,
kterd neni ani ve svété dplné béznd. U nds je pro vozictkare pristupnd napiiklad
uz jen jedna jeskyné v Jesenikdch,” tvrdi Hebelka.

U dal3ich jeskyni Moravského krasu vsak stejnou moznost vyloucil. ,Napiiklad
v Balcarce nebo v Katefinskych jeskynich jsou chodby pfili3 tizké i pro mechanicky
vozicek, takze tady jsme bohuZel i do budoucna bezmocni,” pfiznal Hebelka.

Vylepseni bezbariérového pfistupu chystaji i v jeskyni Blanickych rytifi na okraji
Rudky u Kunstdtu. ,S mechanickym vozikem, ktery je uZzii nez elektronicky,
se mohou v jeskyni pohybovat normdlné. Problém jim dosud déld akorat
dvandct schodu. Které musi zdolat pfi cesté ke vchodu,” uved| spravce jeskyné
Zdenék Popelka. UZ nékolik let v Rudce chtéji koupit plosinu, kterd by tento problém
vyfesila. ,Stdla by priblizné sto tisic korun, které zatim nemdme. Uz loni to
vypadalo nadéjné, proto radéji nechci nic s urcitosti slibovat, ale jsme optimisté.
Snad uZ letos vozickarim plosina pomuze,” véfi Popelka.

Zpfistupnit historické objekty pro lidi na voziku chtéji také na blanenském zamku.
,UZ nékolik let se hez problémt dostanou z nddvoii do pfizemi a po loiiské
rekonstrukci i do prvniho patra. Diky pohyblivé plosiné. Postavili jsme jim
i specidlni zdchody,” nastinila feditelka blanenského zdmku Eva Necasovd.
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PRIHLASKA NA VIKENDOVE SETKANI CLENU SPOLECNOSTI
C-M-T VE VELKYCH LOSINACH 06.09. - 08.09.2013
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tpolecivott
GMT

Spolec¢nost C-M-T je obcanské sdruzenf, zalozené v ¢ervnu 1999.
Cilem Cinnosti Spolecnosti je obhajoba, prosazovani'a napliiovani zdjmd
a potieb zdravotné postizenych osob s onemocnénim CMT v soucinnosti

s orgdny stdtnf spravy a samospravy v CR i mezinarodnimi institucemi.

Spole¢nost se zejména snazi:

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

* vytvorit seznam lékaft a dalsich odbornych pracovnikli ve zdravotnictvi,
sezndmenych s problematikou choroby CMT,

* vytvorit seznam vyrobcli a dodavateli pomicek vhodnych pro osoby s one-
mocnénim CMT,

o shromazdovat finan¢nf prostiedky pro organizovani podptrnych programt a
rovnéz pro vyzkum onemocnéni CMT ,

¢ zprostredkovdvat komunikaci mezi pacienty a orgdny stdtni spravy a samo-
sprdvy v CR i mezindrodnimi institucemi,

* navrhovat orgdntm stdtni spravy a samosprdvy potfebnd legislativni ¢i jind
opatieni ve prospéch zdravotné postizenych a posuzovat navrhy opatenf tyka-
jicich se Zivot nich podminek zdravotné postizenych,

¢ sledovat a vyhodnocovat realizaci Iegislativm’ch i jinych opatfenf ve pro-
spéch osob se zdravotnim postizenim, vyplyvajicich z mezindrodnich zévazku i
pravnich norem Ceské republiky, a v pnpacﬁe potfeby iniciovat opatfenf k ndpra-
vé zjisténych nedostatku,

* vyddvat periodické i neperiodické publikace, tykajici se onemocnéni CMT
nebo cinnosti Spolecnosti. Choroba Charcot-Marie-Tooth neboli CMT je dédic-
nd neuropatie, kterd postihuje v Ceské republice asi 4 tisice osob. CMT je rozsi-
fena celosvétove, vyskytuje se ve viech rasdch a etnickych skupindch. Pfestoze
byla objevena jiZ roku 1886 tfemi lékafi (Jean-Marie Charcot, Pierre Marie a
HowardI Henry Tooth), zlstdvaji pficiny nékterych forem choroby dosud neob-
jasnéné. U pacientl s CMT se postupné zhorSuje hybnost dolnich a posléze i
hornich koncetin, jako ndsledek poskozeni jejich perifernich nervi. Svaly na
periferii koncetin sldbnou, protoze je postizené nervy dostate¢né nestimulujf.
Ddle dochézf ke zhorSovéni funkce senzitivnich nerv, které zprostedkovdvaji
vnimanf bolesti, doteku, hluboké citlivosti atd. Na rozdil od svalovych dystrofi,
pfi nichz je postizena svalovd tkdn, choroba CMT postihuje nervy, které svaly
inervuji. CMT nenf smrtelné onemocnénf a nijak nezkracuje ocekavanou délku
zivota, vede viak nezfidka k invalidité pacient.
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