


Jak podpoftit Spolecnost C-M-T, aniz by Vas to stalo jedinou

korunu?
spoleciost
Podpoite nas [ =100 e - 5‘
Jedinou podminkou je, Ze nakupujete pres internet. Jestlize ano, sta¢i udélat 4
jednoduché kroky.

1. Podivejte se na portal www.givt.cz, zda se mezi zde zaregistrovanymi obchody
nachazi e-shop, na kterém se chystate nakoupit.

2. Pokud ano, kliknéte na néj a tim se jeho nazev objevi v policku ,,Nakupem na“
3. Nyni kliknéte na policko ,,pfispivam na“ a z nabidnutych organizaci vyberte
Spole¢nost C-M-T.

4. Zbyva uz jen odkliknout ,,Zahajit nakup®.

Tim se dostanete do vami zvoleného e-shopu a zde jiz pokracujete v nakupu, jak
jste zvykli.

Po jeho skonceni provozovatel e-shopu posle pfedem dané procento ze zapla-
cené castky provozovateli portalu GIVT.cz, ktery jej pak po odecteni provize
prevede na tcet Spole¢nosti C-M-T.

Mezi zicastnénymi e-shopy je jiz fada znamych internetovych obchodi a slevo-
vych portali. Byla by proto skoda, kdybyste nevyuzili moznosti nechat je véno-

vat urcitou ¢ast penéz z vasi ttraty Spole¢nosti C-M-T.

Pro¢ nakupovat pres GIVT.cz?

Jde na svil Kivovar objednd

oblibeny e-shop.
K
azj azay

Prfedem vam za to dékujeme.

Cei v roce 2014 utratili na internetu vice nez 70 miliard korun.
Jeden klik navic dava smysl.

2



Slovo predsedy
Mili pratelé,

pfinasime Vam novy bulletin se zajimavymi ¢lanky. Na tvod mi dovolte par
informaci.

V lednu leto$niho roku se nam kone¢né podarilo dokoncit proces zapsani Spo-
le¢nosti C-M-T do spolkového rejsttiku. Boj jsme nakonec dotahli do vitézného
konce a jsme jiz zapsani. Vrchni soud v Praze dal za pravdu nasemu odvolani
a uznal vechny nase namitky. Na vsech dokumentech a prezentacich budeme
jiz nyni uvddét novy nazev - Spolecnost C-M-T, z.s. U¢innymi se stavaji i nové
stanovy.

Nérodni technickd knihovna nas informovala, ze na Zaddost Narodni knihovny
CR bylo nasemu Bulletinu ptidéleno mezinarodni standardni ¢islo ISSN 2533-
5790. Toto ¢islo bude uvadéno v tirazi véech nasledujicich vydani.

Dobrou zpravou je i sdéleni, ze z Uradu vlddy CR jsme obdrzeli na rok 2017 do-
taci ve vysi 122.600,- K¢. Je to zatim nejvice v historii a je skvélé, Ze na rozdil od
jinych jsme v novém systému zadosti dokazali pozadat radné a bez chyb.

K penéziim jesté poznamenavam, ze budeme potiebovat dost penéz na kofinan-
covani. V roce 2016 nezaplatilo ¢lensky prispévek 9 osob, to je vypadek 2.250,-
K¢, coz je v nasem rozpoctu dost penéz. Neni uplné dobrou praxi, ze musime
uhanét nékteré cleny o zaplaceni ¢lenskych prispévki po cely rok. Za nesolidni
povazuji i ptipady, kdy nékdo cely rok funguje jako ¢len, dostava napft. bulletin a
nakonec ¢lensky prispévek nezaplati. Podle stanov ma kazdy ¢len povinnost pla-
tit ¢lenské prispévky ve vysi stanovené valnou hromadou, a to nejpozdéji k 30.
¢ervnu prislusného kalendarniho roku. V roce 2017 se plati 250,- K¢ na ¢. uctu
156897053/0300, jako variabilni symbol muzete uvést své clenské ¢islo ptip. do
poznamky napsat své prijmeni.

Tésim se na setkani s nékterymi z Vas na valné hromadé a s dal$imi pak koncem
dubna v Treboni. Uzivejte si jaro!

Vas predseda Michal



Ze Zivota Spolecnosts
Situace v Janskych Laznich

Byvaly ministr zdravotnictvi Svatopluk Némecek v posledni den svého mandatu
narychlo odvolal feditele lazni Rudolfa Bublu. Odvolani predali zaskocenému
manazerovi ministrovi podfizeni. Rudolf Bubla kon¢i v ¢ele Statnich lé¢ebnych
lazni Janské Lazné po tfech letech. Odvolani probéhlo ve chvili, kdy urad uz
prebiral novy §éf rezortu zdravotnictvi Miloslav Ludvik. Rezort zdravotnictvi
nevydal zadné oficidlni prohlaseni. Diivody mohou byt i politické. ,,Byl jsem
predvolan k neodkladné schiizce na ministerstvu 24 hodin pred jejim konanim.
Pan ministr uz tam nebyl, odvolani mi predali jeho lidé,” fekl se smiSenymi po-
city Rudolf Bubla, kterého rozhodnuti zaskocilo. Podle néj k tomu nebyly zadné
objektivni diivody. ,Nemél jsem zadné indicie o tom, co se chysta. Rozhodné
neni divodem néjaké profesni pochybeni. Nechci se chvalit, ale myslim si, Ze se
za ty tfi roky v Janskych Laznich leccos podafilo. Staci se podivat do vyro¢nich
zprav. Nezbyva mi vsak, nez tuto situaci respektovat,” dodava. Rudolf Bubla v
minulosti vedl Lazné Bohdane¢, na podzim 2013 vyhral vybérové fizeni na fe-
ditele Janskych Lazni. Bublovi se hospodareni lazni, které se po zméné indikac-
niho seznamu a ubytku pacientt dostaly do hluboké krize, podarilo stabilizovat.
V roce 2015 se lazné poprvé od krize dostaly do cernych ¢isel, navic si vytvorily
finan¢ni polstar pro investice. V fijnu 2016 lazné dokoncily naro¢nou rekon-
strukci ubytovaciho komplexu Terra za témér 30 miliont korun. Lazné se pod
Bublovym vedenim vice zamérily na komeréni sféru, samoplatcovskou a zahra-
ni¢ni klientelu, prisly také s novymi produkty.

Ve vySe uvedené véci jsem se hned 1.12.2016 obratil na nového ministra zdravot-
nictvi, kterému jsem napsal:

VdZeny pane ministre, na uvod mi dovolte, abych Vam jménem svym, ale i jmé-

nem cleni Spolecnosti C-M-T poblahopril ke jmenovini do funkce ministra
zdravotnictvi a poprdl Vam hodné uspéchii v této nelehké pozici.

Duvodem, proc¢ Vam pisi, je situace ve statnich lécebnych ldznich Janské Lazné.
V den, kdy byl ze své funkce odvolin Vs predchiidce MUDr. Svatopluk Néme-

cek, odvolal z funkce reditele Statnich lécebnych lizni Janské Lazné, stitni pod-
nik, Ing. Rudolfa Bublu. Pan redjtel byl odvolin bez uddni jakychkoliv divodil.

Jisté neni itkolem pacientskych organizaci rozporovat persondlni rozhodnut/
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ministra zdravotnictvi, v tomto pripadé vsak nemiizeme micet.

Spolecnost C-M-T v minulych letech velmi bedlivé sledovala problematiku /-
zeristvi, jd sdm osobné jsem organizoval protestni shromazdeéni proti uzavieni
détské lécebny Vesna v Janskych Ldznich v roce 2013 a byl jsem téZ mluvcim
Krizového stabu lazeristvi. V letosnim roce jsem se aktivné podilel na vyjmuti
ldzni z privatizacniho projektu, coZ nakonec viida schvalila. Tento krok odstar-
toval v liznich velké zmény a my; pacienti, jsme se tésili na obrat k lepsimu.

Tyto pozitivni zmény byly pro nds garantovany osobou reditele Ing. Bubly; ktery

po vice neZ dvaceti letech viddy jeho predchiidce, kdy lizné chatraly a postupné
se dostaly skoro ke krachu, nastartoval obrat a lizné postupnymi kroky prived]
k zisku. Ldzné konecné zacaly investovat, zameérily se I na komercni klienty a v
nejblizZsi dobé byla pripravena i persondlni naprava stavajiciho stavu.

Odvoldni uspésného reditele a manazera je dle naseho ndzoru krokem zpdtky:
Povérend reditelka jisté nemd mandat k zdsadnim rozhodnutim a situace v Jan-
skych Laznich se tak stivd opét nelehkou a nejasnou. Myslime si, Ze stdt by se
mél chovat ke svému majetku jako radny hospodar a jeho spravou by mél poveé-
rovat osoby; které jiZ néco dokdzall.

Je skoda, Ze exministr Némecek nakonec zreimé podlehl nékolikamésicnimu
tlaku skupiny samozvanych ,,zastupci pacientii I zaméstnancu“ a redjtele ldzni
ukvapené odvolal. Narusil tak stabilitu statniho podniku na vzestupu a vytvoril
podminky k vzniku chaosu, ktery by mohl nékdo vyuZit ve svij osobni pro-
spéch. 10 jako pacienti, kterym neni osud Janskych Lazni [hostejny; odmitime!

Vérime, pane ministre, Ze se pokusite celou véc vyresit ve prospéch pacientii 1
stdtu, a znovu zvdzite krok Vaseho predchiidce. Predem Vim dékujeme.

Za vybor Spolecnosti C-M-T — Mgr. Michal Simiinek, predseda

Na muj dopis jsem dodnes neobdrzel zadnou odpovéd. Situace vsak pokrocila.
Jisté je to, ze nového feditele urci vybérové fizeni. Od Bublova odvolani vede
lazné ekonomicka reditelka Hana Tureckova. O regulérnim fediteli se rozhodne
v nasledujicich tydnech. Ministr zdravotnictvi Miloslav Ludvik hned po svém
jmenovani dal prostfednictvim mluvéi najevo, Ze se mu vyhazov tspésného fe-
ditele prili§ nezamlouva, a vzkazal, ze se bude jeho situaci zabyvat. Nakonec ho
vSak pouze vybidl k casti ve vybérovém fizeni. Na jmenovani nového feditele
netrpélivé ¢eka také janskoldzenskd radnice. Starosta Jifi Hradecky by byl nej-
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radéji, kdyby k zadné zméné nedoslo. Ze soucasné situace viibec nema radost.
»Bezvladi to neni, ale pro nas jako pro mésto je to $patné. Rudolf Bubla byl prv-
ni feditel, ktery dal laznim dobry smér. Podnik se pod jeho vedenim zmatofil,
dostal se do cernych ¢isel a zacalo se investovat,” hodnotil éru Bubly starosta.

Situaci i nadale sleduji a budu Vas informovat.

Zpracoval: Mgr. Michal Simtinek

Privethy pacrenti
Vira Tva té uzdravila...

Casto jsem, jiz jako dité, slychavala tato slova, ale moc jsem jim nerozuméla.
Teprve casem jsem pochopila, jak je dilezité pozitivné myslet a vérit, ze bude
lépe...

Moje onemocnéni se s pribyvajicimi léty zhorsuje, ale ne zase tak rapidné, abych
podlehla depresim. O ¢em Ze to mluvim? Moje nemoc nese jméno C-M-T. Nez
jsem se vSak dozvédéla verdikt, Ze moje onemocnéni je neurologického charak-
teru, ubéhlo mnoho ¢asu...

Své détstvi jsem prozivala na hradé Buchlov, kde byli moji rodice v letech 1953
az 1986 zaméstnani jako kasteldni a na hradé jsme i bydleli. Vyrustala jsem tedy
v dosti naro¢ném prostiedi - kamenné nadvori s ,,kocic¢aky® jak jsme jim fikali,
samé schody a porad do kopce a z kopce. Do $koly jsem denné tam a zpét nacho-
dila 10 km za kazdého pocasi. Moje fyzicka byla tedy vynikajici. Pfesto zacalo
byt pani uéitelce na ZDS v hodinach télocviku divné, pro¢ se mi na rozdil od
spoluzaki nedafi nékteré cviky, napt. $plh, skok do dalky ¢i vytrvalostni béhy.
M¢ vysledky nebyly v pozadované normé. Nikdo samoziejmé netusil, ze by za
tim mohla byt néjaka zdravotni indispozice, a tak jsem se musela vzdy spokojit s
dvojkou. Moc mé to trapilo a snazila jsem se vyrovnat mym kamaradkam, nikdy
jsem to ale na vybornou z télocviku nedotahla.

Jak uz to v zivoté byva, obrat v mém zivoté pfinesla tplna nahoda. Jednou jsem
meéla na prani mého tatinka zavést na rozhlednu na Buchlové tehdejsiho primare
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ortopedie v Uherském Hradisti MUDr. Mojmira Dufka. Bylo horké 1éto a ja sla
naboso. Tehdy si pan primar jako prvni v§iml, ze mi na levé i pravé noze odsta-
vaji malicky, které se pri chtizi nepolozi iplné na zem... A zacal koloto¢. Pozval
si mé do nemocnice, kde jsem prosla riznymi vySetfenimi, v¢etné neurologic-
kého, ale v podstaté se nic nezjistilo. Verdikt znél ortopedicka vada postaveni
prstil na noze.

A tak jsem se ve svych 14-ti a nasledné 15-ti letech podrobila korekéni opera-
ci malickd na obou nohou. Vzpominam si, Ze nasledna rehabilitace byla velmi
zdlouhava a bolestivd, nez jsem prsty poradné rozcvicila. Teprve tehdy pan pri-

NIy

mar pripustil, Ze pfi¢ina problémt by mohla byt jina nez ortopedicka.

Tehdy mi bylo také doporuceno, abych s ohledem na své zdravotni omezeni $la
studovat néjaky nendro¢ny obor. Nakonec bylo rozhodnuto, Ze ptijdu na SES v
Uherském Hradisti, coz se i stalo. Skolu jsem absolvovala s vyznamenanim. Na-
vzdory viem okolnostem jsem se nijak nehroutila a brala Zivot uplné v pohodé.
M¢ omezenti se tehdy tykalo jen télocviku ve skole. Co jsem ale nezvladala v télo-
cvi¢né, dohdanéla jsem plavanim a provadénim na hradé Buchlov. S provadénim
navstévnikd jsem rodi¢iim pomahala nejen o vikendech, ale i o prazdninach.
Vzidy jsem se zajimala o historii a pfes sviij hendikep jsem casto absolvovala
turistické pochody a zdjezdy po pamatkach.

V 19-ti letech jsem se poprvé jako pacient dostala do Janskych Lazni, a to diky
vysetfeni na neurologii v Cernych Polich v Brné. Byla to v podstaté opét naho-
da, kdy moji mamince nékdo doporucil odborné vysetfeni na tamni ortopedii i
neurologii. Zde mi pak poprvé diagnostikovali neurologické onemocnéni (Fri-
dreichovu nemoc nebo C-M-T). Jasno o diagnoze tak stale nebylo... Lazné mi
moc pomohly. Po témér tfimésicnim pobytu jsem se citila jako znovuzrozena.
Me¢la jsem ohromnou kondicku, dokonce se mi zvétsil objem svaloviny na ly-
tkach. Dokazala jsem svizné vstat ze diepu do stoje, chodit po Spickach i po
patéch... Zasvécenci vi, o ¢em mluvim...

Po ndvratu z lazni, uz jako mzdova ucetni na finan¢nim odboru ONV v Uher-
ském Hradisti, jsem se rozhodla radikalné zménit sviij osud. Rozvazala jsem
pracovni pomér a zacala studovat Pedagogickou fakultu UP v Olomouci. Nékte-
i mi nejbliz§i mi to rozmlouvali, ale ja si postavila hlavu a vybrala si obor ¢esky
jazyk a vytvarna vychova. Mym velkym koni¢kem bylo totiz malovani a ja si tak
splnila sviij sen. Sviij hendikep jsem hodila za hlavu, 1épe feceno musela jsem se
s nim poprat, protoze v ramci studia jsem musela ziskat zkousku i z télocviku.
Vybrala jsem si ale oblibené plavani a vyslo to. Studium jsem uspésné zvladla,
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dokonce jsem se stihla ve tfetim ro¢niku provdat a pfi promoci mi muj maly
synacek jiz prinesl kyticku.

Samoziejmé zivot s hendikepem mi nékdy prinasel i méné radostné stranky. Po
mych ¢tyficetinach jsem zacala pocitovat unavu z fyzického i psychického zati-
zeni. Prace ve gkolstvi, vychova dvou déti a vedeni domdcnosti fungujici rodiny
mné davalo opravdu zabrat. Skloubit vie ke spokojenosti vsech nebylo nékdy
lehké. Viibec jsem si nepripoustéla, ze nékdy funguji na vic nez sto procent. A
tak se stalo, Ze jsem ve svych 49 letech onemocnéla tézkym zanétem myokardu,
kdy mi $lo opravdu o zivot. Diky rychlé Iékarské pomoci (prevazeli mé tehdy he-
likoptérou do FN u Sv. Anny v Brné) jsem prezila. Méla jsem takovou chut a viili
do zivota, Ze jsem nakonec nemusela podstoupit transplantaci srdce, a nemam
ani zadny kardiostimulator. Nejen odbornou lékarskou péci, ale i svym usilim,
jsem se brzy vratila do normaélniho Zivota.

Popsana udalost se ale odrazila na stavu mého onemocnéni, C-M-T. Prestala
jsem chodit, neudrzela jsem se viibec na nohou. Zacal dalsi boj. Myslenka, Ze
skon¢im na voziku, byla pro mé tak neprijatelnd, ze jsem znovu nasadila veskeré
své usili k tomu, abych to ,rozchodila® A rozchodila jsem to. Nejdfive vozik,
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potom dvé berle, pak jedna a nakonec nic, i kdyZ ne na dlouho. Na zakladé
odborného vysetfeni na neurologii a ortopedii ve FN Motol mi byla doporu-
¢ena korek¢ni operace obou nohou. Zakroky probéhly v roce 2008 a 2009. Po
obou operacich nasledoval rehabilita¢ni pobyt, opét ve FN Motol. Ve probéhlo
uspésné, ale v diisledku zlomeniny levého prednozi se u mé zhorsilo postaveni
chodidla a tim i stabilita, s ¢imz se peru dodnes.

V soucasné dobé chodim s jednou holi, v terénu pouzivam hole dvé a nékdy si
ulevim uz i na voziku. Bohuzel se postupné vytraci sila v nohou a kviili ¢astym a
nepredvidatelnym padiim jsem nucena fedit, jak si pohyb usnadnit, zjednodusit
a neprecenovat své sily. Moje rodina stoji pfi mné a pomahaji mi dle svych moz-
nosti. Pfesto se snazim, abych byla stale sobéstacna a dopravila se svym autem,
kam potrebuji.

Jsem ¢lenkou Spole¢nosti C-M-T a v ramci moznosti se zucastnuji setkani lidi
s obdobnym osudem. Moc si vazim prace nasich odbornych Iékari, neurologt,
ortopedi i rehabilitacnich lékard, ktefi nam pomahaji v nasi nelehké situaci.
Kazdy rok (letos uz po dvanacté) jezdim do lazni Velké Losiny, které se staly
takfka mym druhym domovem s vynikajici lékarskou péci, krasnym prostiedim
podhtri Jeseniki a vstficnym persondlem. Setkdvam se zde se svymi znamymi
i prateli se stejnou diagnézou a citim se zde nadherné. Nacerpam zde vzdy silu
jit dal...

Vira Tva té uzdravila. ..

Marcela Otrusinova
Napsali o nds

Nezabije, ale ani neposili
Na ¢tyti tisice lidi v Ceské republice Zije s onemocnénim CMT - dédi¢nou neu-
ropatii perifernich nervu. I presto se v obecném povédomi stale jedna o chorobu

malo znamou, dokonce ani néktefi jeji nositelé nemusi védét, ze ji maji.

Nicnetikajici trojice pismen CMT je zkratkou témér poeticky znéjicich jmen
Charcot — Marie - Tooth (¢ti $arkd — meri - tat). Tito 1ékari uz ke konci 19. sto-

9



leti popsali progresivni chorobu, ktera ma vsak vyrazné méné poetické projevy:
postupné zhorsovani hybnosti dolnich i hornich koncetin v diisledku poskozenti
perifernich nervi, coz muze neztidka vést az k tézkému télesnému postizeni.
Pficiny jsou pfitom ukryty v daldi trojici pismen — DNA. Rozlusténi tajemstvi
deoxyribonukleové kyseliny a hleddni poskozenych genti patii k nejvétsim
dobrodruzstvim mediciny poslednich 25 let. Mezi pfedni ¢eské odborniky na
diagnostiku nejen CMT patii profesor Pavel Seeman z 2. 1ékarské fakulty Uni-
verzity Karlovy a FN v Motole, ktery pfi Klinice détské neurologie vybudoval
specializovanou DNA laboratof pro vysetfovani pri¢in dédi¢nych neuropatii a
pozdéji i dal$ich dédi¢nych neurologickych onemocnéni.

0d klopytnuti na vozik

»Nasi DNA diagnostikou jsme od roku 1997 objasnili nebo potvrdili CMT u
témér 1900 pacientii rizného véku, u kterych jsme urcili i konkrétni poskoze-
ny gen. Odhadujeme viak, Ze celkové se pocet lidi s timto onemocnénim v CR
pohybuje okolo ¢tyf tisic. Jeho projevy jsou tak pestré, Ze mnozi ani nevédi, ze
maji néjakou neuropatii. Svoje ptipadné zdravotni problémy viibec nefesi nebo
je prikladaji né¢emu jinému,” vysvétluje profesor Seeman.

Problém celé choroby je ukryt, zjednodusené feceno, v chybném genu, ktery
zpusobi absenci nebo $patnou funkci prislusného proteinu a tim nakonec Spat-
nou tvorbu nebo zdsobovani perifernich nervii nezbytnymi latkami. To vede
cestou odumirani nervovych vlaken v disledku k oslabeni svalii, které zasobuj,
a tim ke slabosti. ,,Nerv je jako kabel s izolaci. Jedno nefunguje bez druhého.
Lidé s CMT vsak maji rtiznym zptisobem poskozeno bud vldkno, nebo jeho
obal - coz je castéjsi. Nejedna se tedy o poskozeni svald, jako je tomu v pfipadé
myopatii,“ dodava profesor Seeman. Prvni viditelné potize se mohou projevit v
jakémbkoliv véku, i kdyz nejcastéji to byva béhem $kolni dochazky. Vse obvykle
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zac¢ina zakopavanim a zhorsenou chiizi. Zpocatku jsou totiz vétSinou zasazena
nervova zakonceni v nohou. Progrese byva pomald, pohybuje se v fadu deseti
let. V disledku toho si pacient zpocatku ani nemusi ni¢eho vS§imnout. Postupné
vSak prestava ovladat vic a vice svalovych partii na koncich svych koncetin, na-
sledné tedy i rukou.

Nervy slabnou nerovnomérné, svalové ohybace vydrzi déle, takze clovék napti-
klad stale dokaze ohnout prsty na ruce, ale uz je nezvladne natahnout, coz vy-
razné ovliviiuje motoriku. Casto se ptipojuje i problém s citlivosti. V dtsledku
nerovnomeérnych svalovych oslabeni se dolni koncetiny mohou postupné de-
formovat, takze i kdyz vyvoj CMT neni prekotny a jen zcela vyjimecné pfimo
ohrozi zivot, miize vést k pomérné tézkym télesnym postizenim. Rada lidi mize
skoncit na voziku a mit problémy se sebeobsluhou v kazdodennim fungovani.

Lep$i uz to nebude

Prestoze medicina uz zna pomérné dobre priciny CMT, stale neexistuje 1écba.
Lidé s touto diagndzou se tak musi smifit s faktem, Ze se jejich stav nezlepsi, ba
spise naopak.

»~Umime mirnit jen dasledky, fikd profesor Seeman a dodava, Ze ,,nejvétsim po-
mocnikem je ortopedie a rehabilitace. Netroufam si tvrdit, kdy dokazeme CMT
vylécit, ale vzhledem k tomu, Ze uz dnes jsou mozné véci, o nichz jsme si byli v
genetice jesté nedavno jisti, Ze viibec neptijdou, vidim to nadéjné. Naptiklad u
nékterych chorob Ize ovlivnit RNA (prenasec¢ informaci mezi DNA a bilkovina-
mi), aby neprenesla chybnou informaci ulozenou v genech, ale naopak ji cestou
opravila. U neuropatii se to zatim nepouziva, ale u ¢asti lidi by to teoreticky $lo.
Uvidime, co pfinese dalsi vyzkum. Zatim je vSak pro nase pacienty dost frustru-
jici, kdyz musi tfeba reviznim lékaiim stéle dokazovat, Ze jejich stav se opravdu
nezlepsi.”

CMT je vlastné jen jedna podskupina dédi¢nych neuropatii, a jesté se déli na
fadu druht podle pric¢in, projevi, progrese atd. S rozvojem genetiky se dafi ob-
jevovat a upfesiiovat pfedevsim ony presné priciny. To jde vzdy jediné diky paci-
entlim a jejich rodinam, kde se vyskytuje vice podobné postizenych pribuznych.
»Diky nejnovéjsim metoddm, o nichz se nam pred par lety ani nesnilo, dnes
zname pres 90 porusenych gent, které vedou k CMT. Jisté jich ale bude vic,”
popisuje profesor Seeman. Poruseni kazdého konkrétniho genu pritom vede k
trochu jinym projeviim nemoci.

Na otazku, pro¢ je pro konkrétniho ¢lovéka dilezité znat pfesné onen patologic-
ky gen, kdyzZ s tim stejné v souc¢asnosti nemtzeme nic udélat, odpovida profesor
Seeman takto: ,,Uzitecné je to hned ze dvou dtvodt. Diky statistice a zku$enos-
tem dokazeme podle daného genu Iépe odhadnout dalsi klinicky vyvoj onemoc-
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néni. I kdyz se neda spolehnout na to, ze jeden typ poskozeného genu povede
k presné predvidatelnému stavu. Ten statisticky nejcastéji poskozeny dokonce
patfi k nejméné predvidatelnym. Uré¢im-li ho ale spravné, uz se daleko lépe vy-
Setfuji pribuzni. Bez zajimavosti neni ani to, Ze u urcitych etnik se specificky
opakuji patologie, které jinde tfeba nejsou, u Slovanti je to jinak nez u America-
nt nebo Romu. A druhym dilezitym divodem je predpovéd rizika dédi¢nosti
u pripadnych potomkid. Ov$em ani tplné zdravi rodice nemaji 100% jistotu, Ze
jejich potomek nemiize mit CMT. V prirodé neni nic jisté, vznikaji i nové muta-
ce, které nema ani jeden z rodici.”

Védét, ¢i nevédét?

Otazku, zda jeho ctyflety syn Matéj ma nebo nema CMT, momentalné fesi i Mi-
chal Simtinek z Hradce Kralové. On sam ve svych Ctyticeti letech Zije s touto dia-
gnozou uz tii desetileti. ,,Moje forma CMT je velmi specificka a vzacna. Pri¢ina
byla objevena teprve zcela nedavno, mam oslabené tplné jiné partie koncetin,
nez byva obvyklé. Je nas jen nékolik na svété a ,nas“ gen byl odhalen teprve v
roce 2015. S manzelkou jsme si ale fekli, ze zatim nechceme védét, jestli to Matéj
ma. Podle 1ékait je to 50 na 50 svéfuje se muz, ktery se uz nyni pohybuje pre-
vazné za pomoci elektrického voziku. Takovy pristup povazuje profesor Seeman
za rozumny: ,,Asi ted ni¢emu nepomiize, aby védéli, ze jejich syn v sobé ma gen
vedouci k CMT. V Némecku je dokonce zakazano diagnostikovat dité na gene-
tickou poruchu, pro kterou neni ti¢inna lécba, dokud nevykazuje jeji projevy.”
Pies pomérné zavazné dopady CMT na télo netrati Michal Simtinek nic ze svého
intelektu a aktivit. Coby vystudovany pravnik pracuje uz patnact let na financ-
nim uradé, vede Spolecnost C-M-T, aktivné bojuje za prava lidi s postizenim a
vénuje se fadé konicki v Cele s cestovanim a sbiranim podpisti vyznamnych (i
historickych) osobnosti.

»UZ na zakladni skole jsem si v§iml, Ze se hiife hybu, ¢asto paddam atd. Na orto-
pedii mi fekli, Ze mam ploché nohy. Az ¢asem vse odhalili na neurologii. Zacal
jsem rehabilitovat a jezdit do Janskych Lazni. Tamni détska lécebna Vesna mi
hodné pomohla v osamostatnéni. Moc se mi nelibi soucasny trend, kdy tam
jezdi skoro vSechny déti s doprovodem, ale to bychom se dostali na jiné téma,*
vypréavi zaujaté Michal Simiinek, jehoz ndklonnost k Vesné a ,,Jankam* se pred
par lety projevila i v jeho aktivnim boji za zachranu lécebny.

Ostatné v tomto krkonosském méstecku se béhem pobytu uz mezi dospélymi
také seznamil se svou manzelkou Pavlou. Tou dobou se vsak jiz pres veskerou
snahu dostal od francouzskych holi k voziku. ,,I kdyz to zni jako klié, tak s dia-
gnozou, na kterou neni lécba, prosté musite mit pro co zit. Sice nejsem ohrozen
na zivoté, ale nejde si nevdimnout, Ze uz nezvladnu néco, co jesté tfeba predlo-
ni slo. Zhorsuje se kvalita Zivota. Nastavaji momenty, kterym ostatni nemohou
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rozumét. VSechno vam dlouho trva, sotva se postavite na nohy, v ruce udrzite
jen néco, fadu véci nezvladnete bez pomoci a tak déle. Ja si ale nestézuji, délam
vse pro to, abych byl spokojeny,” usmiva se uprostfed rodinné pohody Michal
Simiinek.

Jak si pomoci

Velmi podstatnou ¢ast Michalovych aktivit tvofi uz osm let predsednictvi v jiz
zminéné Spolecnosti C-M-T. Ta od roku 1999 sdruzuje lidi s touto diagnézou a
u jejiho zrodu stél i profesor Seeman. ,,Pacientské organizace jsou velmi dilezi-
té. A to i pro nas lékare. Lidé v tom nejsou sami, pfedavaji si rady, zkuSenosti a
dostavaji poradenstvi v oblasti legislativy i dal$ich. Takové sdruzeni dava néco,
co zadny lékar nedokaze,” pochvaluje si profesor Seeman.

Dodavd, ze napriklad v USA je zcela bézné, Ze na odbornych Iékarskych konfe-
rencich maji své stanky prave pacientska sdruzeni, ktera lobbuji za vyzkum, sha-
néji penize a vypisuji védecké projekty. ,,Tak daleko sice jesté nejsme,“ konstatuje
Michal Simtinek, ,,ale i tak se snazime! Zpocatku se o nemoci moc nevédélo ani
mezi lékati, coz zhor$ovalo diagnostiku - zejména v dob¢, kdy na tom genetika
nebyla jesté tak dobre. Nasim tikolem tedy byla a stale je osvéta mezi neurology,
posudkovymi lékati atd. Pordadame seminare, vydavame brozury, mame webové
stranky, poskytujeme poradenstvi a organizujeme setkani pro cleny Spole¢nosti
a jejich rodiny. Celkem mame asi 200 ¢lent z celé republiky. Na takovy vikend s
vyletem a pfednaskami obvykle dorazi tficet az ctyficet lidi,“ popisuje dlouho-
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lety predseda sdruzeni.

»Byvali jsme také ¢lenskou organizaci Narodni rady osob se zdravotnim posti-
zenim CR, ale to uz nastésti nejsme. S panem Krasou se zdsadnim zptisobem
rozchdzim v nazoru na sméfovani NRZP i na prezentovani zivota a problému
zdravotné postizenych, kdy se pan Krasa pasoval na jejich jediného mluv¢iho,”
nezastird Michal Simtinek své ndzory. Za jeden z velkych tuspéchi vlastni ¢in-
nosti povazuje vitézny boj za zménu v indika¢nim seznamu, aby lidé s CMT
mohli do lazni kazdy rok.

Jako pravnik je Michal Simtnek ptimo idedlni osobou pro poradenstvi. Pro-
stfednictvim webu Spole¢nosti C-M-T se na néj vSak obraceji i lidé s mnoha
jinymi typy postizeni. ,Pokud mohu, rad pomohu i jim. Prace pro nasi Spo-
le¢nost mi zabere i nékolik hodin denné. Co si budeme povidat, prace a ukoly
lezi hlavné na mné. Obc¢as mé mrzi, ze skutecné aktivnich ¢lent mame jen par.
Vétsina je spi$ pasivni,“ konstatuje na zdvér Michal Simfinek.

Text: Radek Musilek, Foto: Jan Silpoch (ptevzato z ¢asopisu MUZES ¢&. 2/2017)

Zdravotnictvs

Lazné a CMT

Koncem roku 2016 jsem Vas pozadal, abyste se s ostatnimi podélili o zkuSenosti s
laznémi v CR. Reakce dorazila jen jedna, zde je:

Zdravim Vas. Trochu pozdé¢, ale prece reaguji na Vasi vyzvu ohledné zkusenosti
s lazenskymi pobyty. Je dobfe, pokud se zkusSenosti pacientti zvefejni, protoze
mnohdy nevime, zda si miizeme pfi nastupu do lazni nékteré procedury u lazen-
ského lékare doobjednat, nebo zda o nich sam striktné rozhodne a nelze poza-
dovat napt. vice individudlniho cviceni. Jde o moje postrehy, se kterymi nemusi
vsichni souhlasit. Nikomu nic nevnucuji, je to pouze mij nazor.

Je mi 67 let, CMT diagnostikovano asi ve 45 letech, geneticky je prokazano u
mych obou dcer a 4 vnoucat. Nejvice se to projevuje u 2 voucek 11 a 14 let, které
jiz byly operovany. Jsem schopen chodit bez podptirnych pomiicek, ale s obti-
zemi. Mam poruchu motoriky na rukach. Muj stav se s postupem let vyrazné
nehorsi.
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Byl jsem na léceni 2x v Janskych Laznich, 1x v Laznich Bohdanec¢ a 2x na reha-
bilitacnim pobytu ve FN Motol.

Janské Lazné: 1. pobyt na 4 tydny asi roku 2011 - tehdy jsem hodnotil pobyt jako
vcelku dobry, kondice se zlepsila a rozcviceni téla bylo patrné. V laznich se mi
nelibilo prostredi v lazenskych pavilonech, mista na posezeni (ne restaurace)
byla nettulna, pokud byla zima nebo Spatné pocasi, nebylo kde pobyvat, pouze
na pokoji. Bufet se zaviral v 15 hod. Vyslovené se mi nelibilo placeni poplatkt
za televizi na pokoji. Nejsem naro¢ny na stravu, takze v bez pfipominek. Pokud
¢lovék mize chodit, tak za dobrého pocasi jsou v Janskych Laznich pékné vy-
chazky. Tehdy byl v laznich i program pro pacienty.

Janské Lazné: 2. pobyt na 3 tydny v srpnu 2013 - krasné pocasi, takze tim byl po-
byt hez¢i. Vyhrady pretrvaly. Program pro pacienty nebyl. Co se tyce procedur -
vodolécba vynikajici diky bazénu, spolecné cviceni vynikajici, individudlni cvi-
¢eni 2x tydné, coz je malo, cvicitelka 15 minut povida a pak je brzy konec (je to
vlidech), magnetoterapie pro mne zbyte¢na. Nemoznost jit si zacvicit sam vecer.

Lazné Bohdanec: 3 tydny roku 2014 — prostfedi oproti Janskym Laznim dale-
ko lepsi, vice moznosti, kde pobyvat v pripadé horsiho pocasi, vsude svétlo a
slunce, strava vyrazné lepsi. Lazné jsou hlavné pro pacienty s revmatismem a
pooperacni stavy. Procedury pfijemné (bahenni zébaly), cviceni pro pacienty s
CMT méné vhodné, pri individualnim cviceni jsem chodil napt. do posilovny,
coz nemusim. Cviceni ve vod¢ je téZ zaméfeno na stavy po nahradach. Pobyt byl
pfijemny, ale moc mi nedal.

FN Motol: 2 tydny roku 2015 a roku 2016. Do Motola jsem se dostal na zakla-
dé vyzvy, kdy hledali pacienty s CMT, ktefi se sami pohybuji. Pfi nastupu bylo
provedeno méfeni hodnot stability a chiize, které byly porovnavany s hodno-
tami pfi ukonceni pobytu. Nejvice mi dalo individualni cviceni, a to 2x denné.
Dale vodolécba, spole¢na cviceni. Moznost jit si sam zacvicit tfeba vecer. Denni
konzultace s Iékari, ktefi védi vée o CMT. Tento pobyt mi dal po strance fyzické
daleko vice, nez pobyt v laznich. Samoziejmé zde je nevyhodou nemocni¢ni
rezim. Naucil jsem se zde fadu novych cviki a zdokonalil cviceni dle fyziotera-
peutického programu CMT. Odborné vedeni je nutné, protoze ¢lovék zapomina
a nékteré cviky provadi §patné. A to v laznich naprosto chybi.

Zavérem musim prohlasit, Ze se podminky v Janskych Laznich mohly za ta léta
zménit. Je to hodné o pristupu lidi. Pokud by obecné lazné poskytovaly po-
dobnou pé¢i a intenzitu individualniho cviceni jako FN Motol, pak by to bylo
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nejen pro mne prinosem a rad¢ji bych nebyl svazan nemocni¢nim rezimem. V
letosnim roce bych rad jel zase cvicit, ale zatim nevim kam. Nemam zkus$enosti
s rehabilitacnimi ustavy.

Jiti Stanék

Leto$ni téma: Vyzkum ndm dava nadéji
O vzacnych onemocnénich toho vime malo a méli bychom se snazit to zménit.

Narodi se dité a néco neni v porddku. Jen nikdo nevi, co. Md problémy se srd-
cem, vraceji se mu zanéty pridusek, mdlo roste a intelektudlni vyvoj se opozdu-
Je. Rodice s nim chodi od vysetreni k vysetreni a diagnoza pordd nikde. Nakonec
skonci na genetice a ani tam se nezjisti, co se vlastné déje. Nemoc nemd jméno.
Je mozné, Ze se vsechno srovnd? Nebo se bude vsechno zhorsovat? Mezitim ro-
dice zjisti, Ze k tomu, aby zajistili potreby svého ditéte, musi jeden z nich ziistat
natrvalo doma. O skolce nemiiZe byt ani rec: dité nemluvi a potrebuje se vsim

pomadhat, jako by mu nebyl ani rok. JenZe mu jsou ctyri,

Rodice, ted' uz viastné jen sama matka, si postupné zvykaji na pravidelnd vyset-
reni. Naposledy na genetice rikali, Ze by uz moznd védeéll, jen je jesté potreba
udélat dalsi vysetreni. Syndrom md jméno po néjakém védci s cizokrajnym jmé-
nem. Pred tremi lety pry popsal gen, ktery nemoc zpiisobuje. KdyZ se to potvrdi,
bude aspori jasné, co bude za rok, za dva, za deset... Moznd bude snazsi najit
lékare, ktery ditéti pomiiZe. MozZnd se na matku nebudou lidé divat skrz prsty; Ze
za vsechno miiZe sama.

Kazdy pacient ma svij pribéh a kazdy pribéh je jiny. Nékdo ceka, az bude popsa-
na jeho choroba, jiny ma nadéji na zlepseni terapie. VSichni véak mame jedno
spole¢né: kdyz budou lékafi o nasich nemocech védét vic, budeme na tom lépe.

Vyzkum vzacnych onemocnéni posouva hranice poznani celé mediciny
Medicinsky vyzkum méni Zivoty pacientl — a u vzacnych onemocnéni to plati
dvojnasob. Kazda nové popsana diagndza, kazdy gen, ktery se podari identifi-
kovat, kazda terapie, kterd se objevi, pfinasi pacientiim nad¢ji na lepsi zdravi.
Jde o déti i dospélé napri¢ vSemi medicinskymi obory. Pies riznorodost svych
nemoci i zivotnich situaci maji spole¢ny hendikep: jejich nemoc se vyskytuje jen
ztidka.
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Mezi 6 az 8 tisici vzacnych nemoci, pro ktera mame dnes alespon jméno, je jen
velmi mala ¢ast takovych, ktera jsou dobfe popsana a medicina je umi uc¢inné
lé¢it. Probadanych a lécitelnych nemoci diky tsili mnoha expertt postupné pri-
byva, je to ale velmi zdlouhavy a namahavy proces. Kazdy novy poznatek ma
v$ak nesmirnou hodnotu: ¢asto je tim prvnim, co medicina dokaze lidem se
vzacnym onemocnénim nabidnout.

Zdroj: CAVO
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Socidlni otdzKy

Vyhrazené parkovani usnadiuje lidem se zdravotnim
postiZenim zivot. Obce by jim mély vychazet vstric

Mésta a obce musi prijimat takovd opatfeni, kterd umozni osobam se zdravot-
nim postizenim vyuzivat parkovisté nabizena vefejnosti. Pokud je to mozné a
dané osobé to prinese uzitek, maji obce povinnost zfizovat vyhrazené parkovaci
stani. Bohuzel se vefejna ochrankyné prav setkava s pripady, kdy obce rezignuji
na individudlni posuzovani zadosti a na zakladé vlastnich formalistickych pra-
videl je zamitaji.

Mist pro parkovani neni nejspis nikdy dost. V nékterych méstech ¢i jejich cas-
tech miize byt parkovani v blizkosti domu skute¢né naro¢né. Presto vsak nelze
rezignovat na skute¢nost, Ze je mimo fyzické moznosti nékterych lidi parkovat
ve vétsi vzdalenosti od svého bydlisté. Obvykle se jedna o osoby se zdravotnim
postizenim a méli bychom jim proto vénovat zvysenou pozornost.

Obce maji povinnost prijimat pfiméfena opatfeni, aby osoby se zdravotnim po-
stizenim mohly vyuzit sluzby parkovani nabizené verejnosti. Tuto povinnost ne-
maji, jen pokud by takové opatfeni obec nepfimérené zatézovalo.

Naptiklad nedostatek mist k parkovani v dané lokalité neni divodem k odmit-
nuti zfizeni vyhrazeného stani. Potfeby osob se zdravotnim postizenim parko-
vat v blizkosti bydlisté jsou vzdy vyssi, nez u osob necelicim zdravotnimu hen-
dikepu.

Na parkovani v blizkosti bydlisté ¢asto zavisi celkova moznost mobility osoby se
zdravotnim postizenim. Vhodné parkovani mize urcovat miru jejtho zapojeni
do zivota spole¢nosti stejné jako miru jeji samostatnosti. Proto je nutné témto
potfebam vénovat zvy$enou pozornost a proto maji prednost pred potfebami
osob bez zdravotniho postizeni.

Jak musi obce v podobnych situacich postupovat:

o zadosti posuzovat vzdy individualné;

« vyhodnotit miru potfebnosti daného zadatele ¢i zadatelky;

« vyhodnotit pfipadné moznosti ndhradnich opatfeni;

« zadost vyhodnotit v souladu s pozadavky antidiskrimina¢niho zakona;
« rozhodnuti fadné zduvodnit.

Ukondili jsme Setfeni pfipadu, kdy jedna méstska ¢ast odmitla priznat Zené
pravo na vyhrazené parkovaci stani u jejtho domu. Stézovatelka je osobou se
zdravotnim postiZenim; je po operaci kloubti obou kolen a ky¢le; ma prikaz
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ZTP; pohybuje se velmi obtizné pomoci francouzskych holi a pouze na kratsi
vzdalenosti.
Vyhrazené parkovani u svého domu vyuzivala 6 let. Po této dobé musela sté-
zovatelka podat novou zadost a tu dotéend méstska ¢ast zamitla. Ve zdtivodné-
ni uvedla, Ze stéZovatelka neni provozovatelkou ani ridickou vozidla a neni ani
osobou odkazanou na pohyb pomoci invalidniho voziku. Méstska ¢ast ve svém
rozhodovani nebrala v potaz, Ze provozovatelem vozidla je manzel stéZovatelky,
ktery rovnéz celi zdravotnimu pohybovému omezeni.
Méstska cast odmitla vyslovit souhlas se zfizenim vyhrazeného parkovaciho
stani, aniz by posoudila miru uzitku vyhrazeného parkovisté pro stézovatelku.
Nezabyvala se ani existenci pfipadnych jinych moznosti, které by pomohly sté-
zovatelce vytesit jeji problémy s parkovanim. Tim se dopustila nepfimé diskri-
minace dle antidiskriminac¢niho zakona.
Verejna ochrankyné prav méstské ¢asti doporucila, aby novou zadost stézova-
telky radné individualné posoudila v souladu s pozadavky antidiskrimina¢niho
zakona.

Zdroj: Vefejny ochrance prav

Pomicky
CZEPA nabizi ndhradni auta pro vozickare

Ceska asociace paraplegiki pomaha vozi¢kartim ztstat mobilni v dobé, kdy ne-
maji k dispozici vlastni automobil nebo potfebuji vétsi auto pro své volnocasové
aktivity.

Cesk4 asociace paraplegiktt - CZEPA nabizi vozickaitim k zaptijéeni jiz tii vozy
s ruénim fizenim. Dva automobily Skoda Octavia Combi si mohou paijcit ti,
ktefi maji vlastni auto v opravé nebo ho kratkodobé nemaji k dispozici z jinych
davodd, aby se i v této dobé mohli vénovat svym kazdodennim aktivitam. Vel-
koprostorovy Fiat Ducato si zpravidla pujcuji vozickari na sportovni akce, do-
volené apod.

V pripadé havarie ¢i poruchy automobilu vozi¢kari nemohou po dobu opravy
chodit do prace, vozit déti do skoly, nemohou nakoupit, jit k Iékari apod. Protoze
je velmi tézké zajistit si nahradni automobil s ru¢nim fizenim, poméha vozicka-
fim v této situaci CZEPA. Poplatky za ptjceni jsou nastaveny tak, aby uzivatele
nezatizily a vozy byly pro vSechny dostupné.

»Jsme velmi radj, Ze mame od zacdtku roku k dispozici druhy automobil a bu-
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deme moci v sloZité situaci pomoci vice lidem. Velmi si vaZime podpory spolec-
« v /]

nosti Skoda Auto, kterd nam vozy dala k dispozici,“ rikd reditelka Ceské asoci-
ace paraplegikii Alena Jancikovd a dodava.: ,, Podékovani patri také spolecnosti

Ernst & Young, kterd financné zajistila predelini druhého vozu na rucni rizeni. “

Automobily Skoda Octavia Combi si mohou ptijcit pouze ¢lenové Ceské asocia-
ce paraplegikii - CZEPA maximalné na dobu 6 tydnt. Vozy maji automatickou
prevodovkou a ru¢ni fizeni s plynem a brzdou na jedné pace od firmy Bahyl.
Pro zaptjceni vozu Fiat Ducato neni ¢lenstvi v CZEPA podminkou. Automobil
je pro 9 osob. Ma manualni pfevodovku s elektronickou spojkou a ru¢ni fizeni
od firmy Bahyl. Je vybaven elektrickym systémem pro usnadnéni nastupu u se-
dadla spolujezdce. V zadni ¢asti vozu je k dispozici vyklapéci rampa pro snadny
nastup a zadrzné systémy pro ukotveni mechanického voziku.
V ptipadé zajmu o zapiij¢eni vozi kontaktujte CZEPA na telefonu 775 980 952
nebo e-mailem czepa@czepa.cz. Pokud vite predem, Ze budete ndhradni viiz po-
trebovat, je dobré si piij¢eni rezervovat v co nejvétsim predstihu. Vice informaci
naleznete na www.czepa.cz na strance Cinnost/ projekty.

Zdroj: internet

Nové pomiicky pro zdravotné postizené

Spole¢nost FORHANDICAP z Rokytnice nad Jizerou uvedla nedavno na cesky
trh dvé nové pomiicky pro zdravotné postizené. Donedavna se daly zakoupit
pouze v zahrani¢i.

Prvnim pomocnikem je CURSUM - pridavny vozik pro nemluviata s moznosti
ptipojeni k invalidnimu voziku. Aby se jednalo skute¢né o plnohodnotny a maxi-
malné prakticky pridavny vozik, probihalo mnoho konzultaci s lidmi na voziku,
ktefi v prubéhu testovani navrhli zmény, nezbytné k vytvoreni praktického pro-
duktu. Pridavny vozik spliluje ty nejdulezitéjsi podminky:

instaluje se na vozik velice snadno a stabilné,

je vybaven regulaci nezbytnou k nastavovani ditéte naptiklad v pribéhu pro-
chézek,

je kompatibilni s vétsinou autosedacek dostupnych na trhu, tim je pfedchazeno
dodate¢nym nakladiim,

drzaky jsou prizplisobeny tak, aby byly vhodné pro vétsinu invalidnich vozika,
slozeni a rozlozeni pridavného voziku je velice snadné a rozméry po slozeni jsou
pfijatelné pro bezproblémovou prepravu,
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vozik ma zaroven i zadni kola a da se vyuzit i jako klasicky koc¢arek na kratsi
trasy.

Pridavny vozik pro nemluviata Cursum je urceny predevsim k aktivnim vozi-
kim. Nedoporucuje se pripojovat ho k nastavitelnym stupackam.

Druhou novinkou je Love Chair - Zidle usnadnujici fyzicky (sexualni) kontakt li-
dem s handicapem. Produkt dava nad¢ji lidem na invalidnich vozicich a lidem
s omezenou motorikou opét prozivat naplno pifjemné chvile. Urazy & nemoci
uz nemusi byt prekdzkou. Opét miizete byt kreativni a zkouset nové sexualni
pozice, které vyhovuji jak Vam, tak i partnerovi. Vyrobek je vyroben tak, abyste
si ho mohli maximalné prizpasobit Vadim potfebam, nabizi se nastaveni vysky
¢i zména thlu. Cely produkt tvori specidlni Zidle, které je vytvorena predevsim
pro muze a lehatko pro druhého partnera.

Zpracoval: Mgr. Michal Simtinek
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Zajimavosts
Charley: letni pojizdny zazitek pro vozickare

Lacrimosa Camper Tramp - Pijcovna bezbariérového obytného automobilu
»Charley“

V téchto mésicich prichdzi na svét Charley - bezbariérovy obytny automobil,
ktery bude k dispozici vS§em hendikepovanym a jejich rodinam ¢i prateliam k re-
kreacim, vyletim a zahrani¢nim pobyttim. Za timto jedine¢nym napadem stoji
brnénska neziskova organizace Opus Lacrimosa, z. ., ktera se vénuje pecujicim
osobam.

Jak se takovy napad zrodil, co je tieba k jeho realizaci a jak vlastné bude fun-
govat? O tom véem uz povida tviirce myslenky i jeji nasledny realizator, feditel
ustavu Leo$ Fucik.

Pro¢ Charley?

V Toulkdch s Charleym, jedné ze svych nejoblibenéjsich a ¢tenarsky nejvdéc-
néjsich knih, podava Steinbeck osobité nezaménitelnym zptisobem obraz Spoje-
nych statd, jak je poznal béhem mnohamési¢ni cesty napfi¢ kontinentem v roce
1960, motivované frustraci ze ztraty pfimého kontaktu s Amerikou a Ameri¢any
i z hlasicich se priznaka stafi. Na tuto cestu ptibral na posledni chvili i spole¢-
nika, a to desetiletého francouzského pudla Charleyho, ktery patfil jeho zené. S
nim zazil veskera dobrodruzstvi, s nim cestou hovoril. Charley ma béhem puto-
vani a posléze i v romanu nezastupitelnou ulohu.

Pro¢ vlastné?

Mlada generace hendikepovanych (17-30 let) nema témér zadnou $anci travit
»adventures free“ dovolené bez ochranitelského (Casto zbyte¢né) a mentorského
doprovodu. Maji nulovou $anci na seznameni, na dobrodruzstvi. Situace mla-
pocituji predevs$im ocima otce pecujiciho spolu s manzelkou o tézce zdravotné
postizenou ¢tyriadvacetiletou dceru.

I sttedni generace neformalnich rodinnych pecujicich (velmi ¢asto opusténych
matek) ma zatim rovnéz nulovou $anci uzit si dovolenou - pobytova emergency
respitni centra neexistuji.

Minuly rok jsem pfi planovani dovolené s Gizasem zjistil, Ze ani v CR, ani v celé
EU neexistuje ptijcovna, a dokonce ani obytny automobil, ktery by splioval as-
pon zakladni podminky pro vozickare ($ifka dveri, kompozice WC a koupelny,
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lazko). Tak jsem se rozhodl, ze se do toho pustim ve sdruzeni Opus Lacrimosa
sam.

Jaky je tedy nas brnénsky Charley?

Predevsim unikatni. Jde o individudlné projektovanou, na zakazku konstruo-
vanou karoserii postavenou firmou Mave Liptal na podvozku Opel Movano s
robotizovanou prevodovkou. Viiz ma schvalenou hmotnost 3500 kg a pro jeho
fizeni tedy staci fidicak skupiny B (jako na osobni auto). Pravé tyto charakteris-
tiky byly pfi projekci vozu obrovskym ofiskem a vyzadovaly vyuziti leteckych
materialt. Musela byt totiz zachovana tuhost karosérie, dostatecné izola¢ni
vlastnosti a zaroven musel byt splnén vahovy limit. Viiz je tedy schvélen pro
pfepravu jednoho vozickare na velkém elektrickém voziku a tfi dal$ich osob. K
dispozici jsou celkem ¢tyfi mista ke spani.

Konstruktéti museli splnit kromé jiného tyto parametry a zadani, stanovené ze
strany Opus Lacrimosa:

« hydraulicka nastupni plosina zasuvna pod podvozek automobilu, aby uvnitf
nezabirala prostor vozu

« zavésné pojizdné zvedaci zafizeni po celé délce vozu - od vstupnich dvefi nad
sedadlo ridice, kolem vyskové stavitelného ltizka pro postizeného az do prostoru
specialné upravené hygienické ¢asti v zadi vozu

« prostor koupelny a WC musi umoznovat dostate¢ny prostor pro pohyb jak
postizeného, tak i asistenta; vybaveni nejen ke sprchovani teplou vodou, ale i
bidet a umyvadlo

« Fizeni vozu variantné: bud plné fizeni, nebo fizeni pouze rukama

« naprostd nezavislost vozu na kempinkovych pripojich, tzn. vlastni elektroagre-
gat, ohfivani vody jak na sprchovani, tak i na béznou hygienu; dostate¢né jimky
na odpadni tekutiny

« rozvod jak 24 V, tak 220 V - nabijeni vozik, kaslaci asistent a podptrny ven-
tila¢ni aparat

« zdvojené akumulatory

« zvySena kapacita klimatizace a vytapéni (viiz je nabizen i pro zimni pouziti)

« zakladni kuchynska vybava - dfez, mikrovlnna trouba, indukéni varnd deska,
lednice

« radiostanice pro dopravni a nouzové pasmo CB 10 (,,kamionacky kanal®) —
pfivolani pomoci v pripadé vypadku ¢i nedostupnosti mobilni sité

« nadstandardni celoevropské pojisténi s asisten¢nimi sluzbami Allianz pojis-
tovny

« moznost pfipojeni zavésného zarizeni
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Charley je vybaven tak, ze mtze kempovat 48 hodin kdekoli, nezavisle na pfi-
pojkach elekttiny, vody a odpadii.

Jak bude fungovat piij¢ovani Charleyho?

Pujc¢ovani zajistuje smluvni partner — firma www.karavenemdosveta.cz (garan-
tuje technicky stav vozu, pfedani/prevzeti, zaskoleni, cvi¢na jizda, uklid atd.).
Podminky ptjcovéni: pritkaz ZTP-ZTP/P alespon jedna cestujici osoba, RP
min. skupiny B stary min. 3 roky nebo ¢estné prohlaseni ridice o $kodnim pra-
béhu, cena max. 1000 K¢ / cely viiz / den (v cené nejsou pohonné hmoty). Na
piani je pak ptistaveni vozu na libovolné misto v CR a jeho prevzeti k dopravé
do Brna, pripadné i poskytnuti ridic¢e-asistenta.

Cestovni agentura Lacrimosa Camper Tramp k. s. zajiStuje na prani itinerare,
tzn. seznam mist vhodnych k zastavkdm s camperem, a rezervace mista. Stan-
dardni trasy EU: Francie, Némecko, Holandsko, Sardinie, Italie, Chorvatsko, Ra-
kousko (7 dni/14 dni), standardni trasy CR: jizni Cechy, Sumava, Novohradsko,
Praha a stiedni Cechy, P4lava, Zlinsko — Batv kandl (7 dni/14 dni). Samoztejmé
je mozné jet s Charleym kamkoliv, nami vytipované lokality a mista by vsak
meély byt bez obtizi pristupné i pro elektrické voziky.

Planujeme otevfit i tzv. Cestovni klub ,,OPLENKAY, ¢ili organizaci kratkodobych
3-4 dennich ,crazy adventures® prodlouzenych vikendti nebo rehabilitacnich
vikend.

Jak jsme na tom?

Podvozek Opel Movano je jiz objednan. Mame smlouvu s autorizovanym uprav-
cem vozi pro Opel (Mave, s. r. 0.) — navrhli a nakreslili plany. Uhradili jsme i
zélohu. Celkova cena vozu ¢ini 2,4 mil. K¢ + DPH, dohromady 3 miliony korun.
Ziskali jsme dotaci z Jihomoravského kraje, medialni podporu a finan¢ni dar
prislibil nas dlouholety pfiznivec Michal Horacek. Chystame sérii benefi¢nich
koncerti a doufame v dal$i finan¢ni zdroje.

Jak nas zamér podporit?
Mizete ptispét jakoukoliv ¢astkou na ¢islo uctu Konto Bariéry 777 777 222/0800,
var. symbol 3333. Dals$i moznosti je transparentni ucet Opus Lacrimosa.

Na spolupraci se tési Leos Fucik (www.vozickar.cz)
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T

« vy$kové nastavitelné lizko pro vozickare
« stropni zavésné pojizdné zvedacizafizeni od vstupni
plosiny po celé délce vozu (trasa WC - sedadlo fidice)

« hygienicky kout pro vozickare s prostorem
pro asistenci; WC, bidet, sprcha, tepla
voda, klimatizace, zimni topeni, nezivisly
elektroagregat, GPS a satelitni internet

« CB 10 vysilacka (,kamion-TIR kanal®)
- pomoc pfi vypadku mobilniho signilu
« lednice, indukéni sporak, zasobniky na

pitnou, uzitkovou a odpadni vodu

« 4 cestujid, z toho 1 elektricky vozik
schvileny k jizdé

« k Fizeni stadi ridi¢sky prukaz na osobni

~ Obytny viiz Camper Opel Movano antomahbil o3 500 gl

- Charley Tramp

- zcela nezavisly na kempovém tabofisti po dobu 2 dnu

« Fizenivozu s pfepinanim ru¢ni x standardni
« robotizovana prevodovka

« nastupni zdvihaci plosina

Klo|n|t|o|Bla|r|i|é|r|y By
pro Lacrimosa Camper Tramp VS 3333

www.karavanemdosveta.cz
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Glosa

Témér neviditelna sexualni revoluce

Zkuste si predstavit situaci. Jste zamilovany muz a sedite u stolu se svou laskou.
Vecerite dobré jidlo, pijete ¢ervené vino, vesele flirtujete a navzajem se hladite
po rukou. Divate se do téch nejkrasnéjsich o¢i na svété, které jen planou touhou
po vas. Zaplatite a prochazite se nocnim méstem ve vzadjemném objeti. Zda se,
ze mésto kolem vas prestalo existovat a Ze hvézdy sviti jenom pro vas. Doma si
pustite hezkou muziku, zapalite svicky a spole¢né si lehnete do vany. Libate se,
mazlite se, a nakonec se nézné pomilujete. Usinate $tastni a i pfi spani se obji-
mate. Rano spolu posnidate, date ji pusu a jdete do prace. Vétsina z vas néco
podobného urcité zazila. Nékdo mozna jenom jednou, pro nékoho je to docela
bézna véc.

A ted druha situace. Jste normadlni, sexualné fungujici muz, libi se vdm Zeny
stejné jako kazdému jinému nebo jesté vic. Vas fyzicky stav vsak neumoznuje se
jakkoliv sexudlné vybit. Ve svych Ctyficeti letech jste panic. Jediné Zeny, které se
vas dotykaji, jsou ty, které museji. Vase asistentky, které o vds pecuji. Zadnou ji-
nou fyzickou blizkost nezazivate. Najit si partnerku je skoro Mission Impossible.
Pti koupani se stydite ve chvilich, kdy jsou ostatni muzi pysni. V noci vas budi
uporné erekce. Tento nedobrovolny celibat vyvolava neustalé napéti jak na téle,
tak na duchu. Vase sebevédomi jde dold, nesnasite svoje télo, coz vam snizuje uz
tak malé $ance nékoho sbalit. Po mésicich rozmysleni seberete odvahu a zavolate
prostitutce. Jakmile ovsem zjisti, ze jste na voziku, beze slova zavési. Vcitili jste se
do obou situaci? Jestli ano, tak uz asi vite, pro¢ vznikla sexualni asistence.

Na zdpad od nasich hranic je sexualni doprovazeni, jak se tato sluzba taky na-
zyva, bézné uz desitky let. V nékterych statech dostavaji na tyto ucely dokonce
i prispévky. Nase spole¢nost je v jiné situaci. Nejprve ji tak dlouho deformoval
komunismus, ktery zaviral postizené do obludnych lidojemt umisténych daleko
od vsech, aby ji nahradil konzumismus se svym pseudokultem krasnych a do-
konalych tél. Sexualita postizenych byla nedotknutelnym tabu, a tak neni divu,
ze vétsi ¢ast spole¢nosti vnima hendikepované lidi jako takové milé, neskodné,
asexuélni tvorecky. Udajné je to podvédomeé zplisobeno tim, Ze vozickaf, stejné
jako asexualni dité, je odkdzan na cizi pomoc.

Nastésti se tato situace za¢ind obracet i u nas. Béhem poslednich tfi let probéhla
nenapadna sexualni revoluce. Pofadalo se mnoho konferenci, zvefejnéno bylo
mnoho ¢lanki i reportazi, vyslo nékolik knih a nespocet diplomovych praci. O
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této citlivé tématice vznikl i celovecerni dokument ,,Miluj mé, kdyz to dokazes®,
ktery na leto$ni prehlidce dokumentarnich filmt v Jihlavé vyhral prvni misto v
divacké soutézi. Rezisérka zachycuje cestu tfi rtizné handicapovanych muzi za
poznéni své sexuality. Film jde pravé do kin a na jate by se mél objevit i v Ceské
televizi.

Neékteré reakce spolecnosti sice byly negativni, hlavné kvili nepochopeni situ-
ace, ale nebyly tak radikalni a tak pocetné, jak se cekalo. Za nejvétsi posun od
myslenek k realité vdécime spole¢nosti Rozkos bez rizika, kterd podle $vycar-
ského vzoru vyskolila pét sexudlnich asistentek, které uz na internetu nabizeji
své sluzby.

V ¢em je tedy nejvetsi rozdil mezi prostitutkou a sexualni asistentkou? Sexualni
asistentky jsou specialné proskolené a mély by mit aspon zakladni predstavu o
tom, jak se chovat ke klienttim s postizenim. Prostitutky se snazi ziskat a udrzet
svou stalou klientelu, kdezto sexudlni asistentky berou svou praci spis jako te-
rapii a uc¢i své klienty samostatnosti. Cilem neni vybudovat zavislost, vydélat co
nejvic penéz, klienta jen télesné uspokojit, ale pomoci clovéku najit sebetctu, se
kterou sexudlni Zivot jisté pfimo souvisi. Prace sexudlni asistentky mtize obsa-
hovat pohlavni styk, ale nutné nemusi. Mtize jit o hlazeni, objimani, masaze, po-
vidani si o intimnich tématech. Zaroven je nutné dbat na to, aby mezi sexualni
asistentkou a klientem nedochazelo k prohlubovani citového vztahu.

Sexudlni energie je ta nejsilnéjsi energie, kterou mame v téle. Je to prazaklad
vSech tvorivych procest a vnimani krasy. Je to oslava zivota samotného. Je sa-
moziejmé, ze sexualni sluzby nemohou nahradit skutecny laskyplny vztah, ale
mohou k nému vyrazné dopomoci. ,Zkusit nové véci, dotyk, smyslnost, nahotu,
kontakt s druhym clovékem, blizkost a néznost - to v$e je mozné pii sexudlni
asistenci objevovat. Clovék si miize utvotit vztah k sobé samému, ke svému télu.
To ¢asto miva pozitivni dopady i v bézném zivote,” fika jedna ze sexualnich
asistentek.

Sexualni asistence ma samozrejmeé i spoustu uskali a nebezpeci. Nelze vyloucit
moznost zneuziti, pro mnoho lidi je cena za tyto sluzby prili§ vysoka (okolo
1200 K¢ za hodinu), nékomu vadi etické otazky této prace. Najde se i spousta
falesnych moralistii, ktefi tuto sluzbu chapou jako dalsi neopravnénou vyhodu
postizenym. Tém vSem bych doporucil par mésicti uplné sexualni abstinence a
mozna, ze zméni nazor. Chapu ale i ty, ktefi nez zazit sex za penize, tak radéji
nechtéji zadny. To je v poradku. Je na kazdém, co si zvoli, ale je velmi dobre, ze
uz mame z ¢eho volit.

Michael Vidura (www.chodicilide.cz)
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Cestovdns bez bariér

Bezbariérova hvézdarna

Hvézdarna Dablice jako jedina v Ceské republice, umoziiuje pfimé astronomic-
ké pozorovani velkym dalekohledem handicapovanym lidem z invalidniho vo-
ziku. Tento projekt je ojedinély v evropském i svétovém meéritku.

Systém bezbariérového astronomického pozorovani (BAP) na hvézdarné Déb-
lice vyuziva unikatnich vlastnosti tzv. Coudé montaze dalekohledu ve vychodni
kopuli hvézdarny. Dalekohledova montaz zajistuje, Ze dalekohled je mozné za-
mifit k pozorovanému objektu na obloze a to, ze dalekohled bude objekt béhem
pozorovani sledovat. Montaz totiz musi kompenzovat ota¢eni Zemé kolem své
osy. Zatimco u jinych typt montdzi se okular pohybuje, podle velikosti dale-
kohledu az o jednotky metrt, a pozorovani probiha ze schtidki ¢i zebricki, v
pripadé Coudé montdze se okuldr nepohybuje. Toho vyuzivame pro bezbari-
érové pozorovani. Velmi zjednodusené feceno, staci ,jenom" vozickare dopra-
vit k okuldru. Hlavni soucasti systému BAP je zdvizna plosina, kterd dopravuje
vozickare k dalekohledu. Vzhledem k tomu, zZe v kopuli je relativné mélo mista,
jenom tolik, aby se v ni mohl volné pohybovat dalekohled, musela byt plosina
navrzena tak, aby mu v zddném pripadé neprekazela. Museli jsme také upravit
okuldrovy nastavec tak, aby s nim mohli pozorovat jak stojici, tak i sedici osoby
a nedochazelo ke zméné zaostfeni. Dalsi drobné upravy bylo nutné provést v
interiéru hvézdarny.

Ptavodné byl navrzen pristup do hvézdarny pro handicapované po chodniku,
ktery by byl vybudovan v misté ptivodni vozové cesty vyuzivané pti stavbé tieti
kopule. Tim by vznikl nejenom bezbariérovy pristup pfimo do budovy v misté
vychodni kopule hvézdarny, ale byl by zajistén i pristup do tfeti samostatné sto-
jici kopule. Bohuzel na toto jednoduché a pfirozené feSeni nenavazuje Zadna ko-
munikace. Chodnik v misté predpokladané obsluzné komunikace je rozbity a v
blizkosti neexistuje ani odstavna plocha. Aby systém BAP mohl viibec fungovat,
museli jsme na hlavni pfistupové schodisté hvézdarny instalovat schodovou plo-
$inu, ktera je ovSem pomala a je vystavena povétrnostnim vliviim i itokiim van-
dalt. Paradoxné nejslozitéjsi problém tedy neni vlastni BAP, ale to, jak dopravit
handicapované ke hvézdarné. Musi totiz néjak ke hvézdarné dojet, vystoupit z
auta a dostat se k budové. Mlatova cesta ani zatraviovaci dlazdice nejsou pro
pohyb vozikti vhodné, navic hvézdarna je v provozu celoro¢né. Obsluznd, celo-
ro¢né sjizdna komunikace je tedy pro hvézdarnu naprostou nutnosti.

I bez této komunikace je zprovoznéni BAP vyznamnym krokem pro podporu
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environmentalniho vzdélavani, vychovy a osvéty (EVVO).

Hvézd4rna a planetarium hl. m. Prahy je nejvétsi instituci svého druhu v CR.
Jejim poslanim je predevsim seznamovat Sirokou vefejnost s astronomii a pfi-
buznymi pfirodnimi a technickymi védami. Je organickou ¢asti prazské kultu-
ry a v soucasné dobé provozuje svoji ¢innost ve tiech objektech: Stefénikove
hvézdarné na Petting, Planetériu Praha a Dablické hvézd4rné. Pozornost vénuje
handicapovanym spoluob¢aniim dlouhodobé. Planetarium Praha ma systém
bezbariérového pohybu ve verejné pristupnych prostorach a ro¢né ho navstivi
pfes 200 handicapovanych, at uz jednotlivci nebo v ramci organizovanych sku-
pin. Na Stefdnikové hvézdérné jsou ptistupné vystavni prostory a promitaci sal.

Proc¢ zatim nikde nebyl zprovoznén velky dalekohled pro vozickare?

V drtivé vétsiné pripadu se okular dalekohledu pohybuje v zavislosti na nasta-
veni dalekohledu a jeho velikosti az o jednotky metrt. Je zcela bézné, ze vlastni
pozorovani probiha ze schidkt nebo Zebtickil. Aby mohl handicapovany pozo-
rovat, je ho nutné vyzdvihnout do vysky a priblizit ho k okularu. Vzhledem k
velikosti oblasti, ve které se okular pohybuje, je nutny nejenom vertikalni pohyb,
ale také pohyb horizontalni, popfipadé nataceni. Takové zafizeni se pokusili vy-
robit na nékolika hvézdarnach ve svété, ale zkusenosti s provozem nejsou prilis
dobré. Zatim neni piistupnd ani jedna kopule. Dal$i moznosti by bylo vyuzit
néjaky pohyblivy periskopicky systém, ktery by pfinesl svétlo z okularu daleko-
hledu az do oka handicapovaného pozorovatele. Takové systémy byly ve svété
také vyrobeny, ale jsou velmi ndchylné na mechanické poskozeni a ve vétSiné
pripadtl degraduji pozorovany obraz — stejné jako kamera nasazena na okuldr
prenasejici obraz na obrazovku. O ni jsme ani neuvazovali.
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Omezeni pro handicapované navstévniky?

Pres nasi veskerou snahu neni mozné vyrobit takové zafizeni, které by moh-
li vyuzivat v$ichni handicapovani. Pro systém bezbariérového astronomického
pozorovani plati urcité limity. Je nutné, aby télesné postizeny byl schopen pouzi-
vat standardni ru¢né pohanény vozik a byl schopen manualné zaostfit zarizeni.
Je nutné se na pozorovani predem objednavat?

Urcité ano. Potfebujeme o Vas védét, abychom Vam mohli zajistit maximalni
komfort. Také je dobré poradit se i s kolegy na hvézdarné ohledné vlastniho po-
zorovani - zejména viditelnosti objektt - v tomto jsme zcela zavisli na prirodé.

Zdroj: internet

Na pomoc v boji proti bariéram prichazi novy web Mapa bariér

Od konce roku 2016 jsou v provozu stranky Mapa bariér (www.mapabarier.cz).
Stranky maji za cil pomoci uzivatelim s pohybovymi potizemi, ktefi se potykaji
s architektonickymi bariérami.

Projekt Mapa bariér slouzi dvéma skupinam uzivatelti. Prvni skupinou jsou uzi-
vatelé z fad jednotlivci, instituci a firem, ktefi potfebuji odstranit bariéru ve
svém objektu nebo ti, ktefi chtéji realizovat stavbu, pfestavbu apod., a to tak,
aby odpovidala zdkonnym pozadavkim a potfebam pohybové postizenych. Pro
né jsou na strankach zverejnény pravni normy resici problematiku bezbariérové-
ho uzivani staveb (stavebni zakon, vyhlaska o obecnych technickych pozadav-
cich zabezpecujicich bezbariérové uzivani staveb — tzv. bezbariérova vyhlaska,
apod.).

Stranky dale pfinaseji komentare k bezbariérové vyhlasce s praktickymi radami
a ukdzkami konkrétnich dobrych i nevhodnych feseni (véetné plankd, 3D mo-
delt a fotografii).

V adresarich jsou kontakty na odborniky, ktefi maji zkuSenosti s podobnymi
feSenimi, a kontakty na firmy, které vyrabéji nebo dodavaji technické prostredky
pro prekonavani bariér.

Druhou skupinu tvori lidé, ktefi se potkavaji s néjakou bariérou (napt. nevhod-
né upravenym vstupem do verejné instituce, chybéjicim ndjezdem na chodnik
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nebo zastavku hromadné dopravy, nevyhovujici toaletou, chybéjicim mistem na
parkovani, atd.).

Pro né je pripravena mapa, do které mohou bariéru zaznamenat. Vyfotografuji
problematické misto a do mapy zaznamenaji bod, kde se prekazka nachazi, po-
pisi, v cem bariéra spociva, vlozi potizené fotografie.

Dale maji moznost predat administratorovi projektu doplnujici informace, napt.
komu patfi objekt s bariérou, informace o probéhlych jednanich s majitelem
objektu apod. Administrator se nasledné pokusi pomoci s odstranénim bariéry.

Stranky Mapa bariér vytvoril a provozuje spolek Neposedime z. s. Projekt byl re-
alizovén za ptispéni prostiedki statniho rozpoétu CR z programu Ministerstva
pro mistni rozvoj.

Roman Folvarsky
Rozlhovor

Studie jsou nadéji, ale nejsou zarukou

Nervosvalové nemoci tvofi vyznamnou ¢ast vzacnych onemocnéni. Jednd se o
ziskand i vrozena onemocnéni svald, perifernich nervii a poruchy nervosvalové
stérbiny. O rozhovor jsme pozadali MUDr. Janu Haberlovou, PhD., z Kliniky
détské neurologie 2. 1ékarské fakulty a Fakultni nemocnice v Motole, ktera se na
tuto oblast specializuje.

Jaké nejvyraznéjsi uspéchy vidite v oblasti vyzkumu nervosvalovych onemocnéni?
V poslednich péti az deseti letech prinasi vyzkum veliké mnozstvi informaci
o pri¢inach a priibéhu nervosvalovych nemoci. Diky témto novym znalostem
nartista i pocet klinickych studii experimentdlni 1écby. Nejvétsim uspéchem na
poli vyzkumu v poslednich letech jsou tfi registrované léky na dfive nelécitelna
a asto smrtelnd onemocnéni jako je svalova dystrofie typu Duchenne a spinalni
svalova atrofie. V nékterych pripadech se opravdu jedna o lécbu, ktera mize
zachranit zivot.

Co se podafilo v této oblasti v CR?
V CR v poslednich péti letech nové vznikla Neuromuskularni centra komplexni
péce pro détské pacienty. Jednim z nich je i centrum ve FN Motol, kde pracuji.
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Zde nabizime pacientim dfive nedostupnou multidisciplinarni péci dle mezi-
narodné uznavanych standardt. Podavame také 1éky nové generace. Nasi paci-
enti maji také moznost zaradit se do klinického vyzkumu experimentalni lécby.
Co by bylo zapotiebi v oblasti vizkumu nervosvalovych onemocnéni v CR zlepsit?
Ur¢ité je mozné zlepsit personalni zabezpeceni center, tak aby zbyvalo vice ¢asu
na klinicky vyzkum a kazdodenni péci bylo mozné nabidnout vétsimu poctu
pacienttl. Takové feseni v§ak vyzaduje delsi ¢as. Je nutné hledat finan¢ni zdroje
nejen ve zdravotnim systému, ale i formou jednorazovych projekt a grantt.

Jaké mate zkuSenosti se zapojenim do vyzkumu ¢i klinickych studii?

Na klinickych studiich experimentalni lé¢by u nervosvalovych nemoci pracuji
nepretrzité uz sedm let. Za tu dobu je pro mé zasadni
zku$enost, ze klinické studie jsou nadéji, ale nejsou
zarukou, Ze dana experimentalni latka bude G¢inna.
Je potieba byt dopredu pripraven na situaci, kdy se
efekt zkousené latky nepotvrdi a ucast ve studii ne-
vede k ocekdavanému zlep$eni stavu pacienta. Pred
souhlasem s ucasti je také nutné fadné promyslet,
jestli zatéz, kterou studie pfinasi, je pro pacienta i ro-
dinu ptijatelnd. Ucast v klinické studii totiz vétsinou
vyzaduje velmi striktni dodrzovani pravidel, velké
mnozstvi navstév a vySetreni.

Kolik studii na vasem pracovisti realizujete nebo pla-
nujete?

Klinika détské neurologie ma dlouhodobé v péci celou radu pacientti s vzacny-
mi nemocemi. Kromé nervosvalovych nemoci se jedna o pacienty se vzacny-
mi epileptickymi syndromy, ataxiemi, fakomatozami, pacienty s autoimunnimi
onemocnénimi. V soucasnosti, pokud vim, u nds na klinice probihaji kromé
nervosvalovych studii dvé klinické studie u epileptickych pacientt, dvé klinické
studie 1écby spasticity.

Pokud jde o nervosvalové nemoci, jak jsme na tom v CR?

Co se tyce nervosvalovych nemoci détskych pacientt, tak v Ceské republice pro-
bihalo ¢i probiha jen nékolik klinickych studii. Aktudlné se ve FN Motol realizu-
je jedna klinicka studie a dalsi ¢tyfi jsou v administrativni pfipravé. Problém je
zatim relativné kratka tradice v ti¢asti na klinickych studiich - na nasem pracovi-
§ti je u nervosvalovych pacienti délame teprve sedm let. Z tohoto dtivodu jsme
ve vét§iné pripadll vybrani az na tfeti fazi klinickych studii. Pro druhou fazi si
zatim farmakologické firmy vybiraji centra v zemich jako je USA, Kanada, Aus-

33



tralie, UK, Italie, Francie, Némecko. Maji tam dlouholetou tradici a znaji iroven
zajistované péce. Doufam, Ze se to bude do budoucna ménit. Prvni vlastovkou je
nyni pfipravovand klinicka studie nového typu kortikoidu Vamorolonu v ramci
projektu VISION DMD, kde se cesti pacienti budou moci zapojit uz do druhé
faze klinické studie.

Jaka je role vasi kliniky v ramci projektu VISION DMD?

VISION DMD je vyjimecny program. Jedna se o vyvoj nového typu kortikoidu,
ktery by mél mit zachovalé protizanétlivé ucinky (inhibice NFkB), ale jeho neza-
douci uc¢inky by mély byt vyznamné nizsi nez u dnes obvykle pouzivaného Pred-
nisonu (nizké hormonalni u¢inky jako napriklad prirtstek na vaze, maly vzriist,
lomivost kosti atd.). Vyjimec¢nost programu je vsak ve financovani: cely proces
vyvoje je placen granty (napfiklad grant EU Horizon 2020) a filantropy, zejména
pacientskymi organizacemi. Nejedna se tedy o klinicky vyzkum, ktery by byl
financovan konkrétni farmakologickou firmou. FN Motol je ¢lenem organizac-
niho tymu, ktery ma vyvoj na starosti, coz je mimo jiné i divod, pro¢ dvé centra
v Ceské republice budou mit moznost se zapojit uz do druhé faze klinické studie.

Jak se rozhoduje o tom, jaky vyzkum se bude realizovat a kde?

Pro firmy je zakladnim kritériem vybéru uroven a moznosti nabizené péce a
zku$enosti persondlu v daném centru. Ve vybéru centra v8ak hraji roli i sami
pacienti. Rozhoduje tedy i to, zda je v dané zemi navazana spoluprace mezi
pacientskymi organizacemi a lékari, existuje-li registr pacient a dalsi ohledy.
Spoluprace mezi lékaii a pacientskymi organizacemi a nadacemi je v Ceské re-
publice v oblasti nervosvalovych nemoci velmi tzka. V nékterych pripadech se
pacientské organizace a sdruzeni podileji na kazdodenni péci - prikladna je tie-
ba spoluprace socialnich pracovnikii Kolpingovy rodiny Smec¢no u pacienti se
spinalni svalovou atrofii a svalovou dystrofii.

Co mohou udélat pacienti pro podporu vyzkumu?

Pacienti a zejména pacientské organizace jsou diilezitym partnerem pfi jednani
s firmami a pfi planovani studii. Mohou samy oslovovat farmakologické firmy
s zadosti o zarazeni konkrétnich center do klinickych studii, mohou provadét
edukaci pacientt, vysvétlovat, co ucast v klinické studii obnasi, pomahat s vy-
bérem vhodnych pacientt. Pacientské organizace mohou klinicky vyzkum pod-
porit také finan¢né. V nékterych zemich s del$i tradici a zavedenym systémem
fundraisingu muiZe jit o relativné vysoké castky. Treba francouzska pacientska
organizace svalovych dystrofikit AFM podporuje kazdoro¢né klinicky vyzkum
formou granti ¢astkou okolo 30-40 miliont Euro.

CAVO ZPRAVODA]J 1/2017
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Spolecnost C-M-T je spolek, zaloZeny v cervnu 1999.

Cilem ¢innosti Spolecnosti je obhajoba, prosazovani a napliovani zajmii a potfeb
zdravotné postiZenych osob s onemocnénim Charcot - Marie - Tooth v soucinnos-
ti s organy statni spravy a samospravy v CR i mezinarodnimi institucemi.

Spole¢nost zejména:
« zlepsuje informovanost rodin, odborné i laické vefejnosti o problematice
CMT,
« porada konference, seminare a edukacné - rekondi¢ni pobyty osob s one-
mocnénim CMT, jejich rodin a pritel,
« vydava periodické i neperiodické publikace, tykajici se onemocnéni CMT
nebo ¢innosti Spole¢nosti,
« shromazduje finan¢ni prostfedky nutné k ¢innosti a rozvoji Spole¢nosti,
« spolupracuje s 1ékafi a dal$imi odbornymi pracovniky ve zdravotnictvi a
socialni oblasti,

« z3jiStuje osvétovou a poradenskou ¢innost a souvisejici sluzby pfi vyrovna-
vani prilezitosti pro osoby se zdravotnim postizenim ve vSech oblastech zivota
spole¢nosti,

« navrhuje organtim statni spravy a samospravy potfebna legislativni ¢i jina
opatfeni ve prospéch osob se zdravotnim postizenim a posuzuje navrhy
opatfeni, zpracované a predloZené jinymi organy ¢i institucemi, které se tykaji
zivotnich podminek osob se zdravotnim postizenim.

Choroba Charcot-Marie-Tooth neboli CMT je dédi¢na neuropatie, ktera posti-
huje v Ceské republice asi 4 tisice osob. CMT je rozsifena celosvétové, vysky-
tuje se ve v8ech rasach a etnickych skupinach. Prestoze byla objevena jiz roku
1886 tremi lékari (Jean-Marie Charcot, Pierre Marie a Howard Henry Tooth),

zlistavaji priciny nékterych forem choroby dosud neobjasnéné. U pacientt
s CMT se postupné zhorsuje hybnost dolnich a posléze i hornich koncetin,
jako nasledek poskozeni jejich perifernich nervi. Svaly na periferii koncetin
slabnou, protoze je postizené nervy dostate¢né nestimuluji. Dale dochazi ke
zhorsovani funkce senzitivnich nervu, které zprostfedkovavaji vnimani bolesti,
doteku, hluboké citlivosti atd. Na rozdil od svalovych dystrofii, pfi nichz je po-
stizena svalova tkan, choroba CMT postihuje nervy, které svaly inervuji. CMT
neni smrtelné onemocnéni a nijak nezkracuje oc¢ekdvanou délku zivota, vede

vsak neztidka k invalidité pacientd.
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