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Alena a Luboš Novotní z 
Pardubic-Svítkova, kteří 
mají ještě dva syny, denně 
bojují nejen s Eliščinou ne-
mocí, ale také s úřady a po-
jišťovnou. Jejich příběh od-
vysíláme dnes od 14 hodin 
v rámci druhého kola debat 
Volební souboj 2017. Téma-
tem bude zdraví a politiků 
se mimo jiné zeptáme, jak 
Eliščině rodině pomohou. 

Nevědomí úředníci
„Eliščino onemocnění ne-
zapadá do žádných tabu-

lek. Když jsme získali dia-
gnózu, začaly další problé-
my,“ vzpomíná maminka 
Alena Novotná (39). Rodiče 
se setkávali s tím, že úřed-
níci netušili, o jakou nemoc 
jde, takže museli dokola vy-
světlovat, čeho je jejich dce-
ra schopná, čeho ne a co po-
třebuje.  Pravda je taková, že 
Eliška zůstane do konce ži-
vota závislá na péči rodiny. 

Doplatek? 
Až 80 tisíc ročně

Péče je o Elišku fi nanč-
ně velmi náročná. Rodiče 
uznávají, že pojišťovna jim 

Jde o neurovývojo-
vé genetické onemoc-
nění projevující se té-
měř výhradně u dívek. 
Základní formy Retto-
va syndromu jsou ty-
pický a atypický – ten  
označuje mutaci genu 
CDKL5, který je ne-
zbytný pro normální 
zdravý vývoj mozku. 
Jeho nedostatek způ-

sobuje  epileptické zá-
chvaty, motorické pro-
blémy. Nemocní mají 
výrazně opožděný vý-
voj. Typickým znakem 
jsou stereotypní po-
hyby rukou – tleskání, 
mnutí, dále velmi ome-
zená forma řeči nebo 
úplná absence, nedo-
statečný oční kontakt 
či porucha zraku.

Dívka (3,5) trpí vzácnou chorobou  Rodina bojuje s byrokracií

      Politici,

Elišce?

PARDUBICE – Když byly Elišce dva 
měsíce, začala mít podivné křeče. 
Lékaři se domnívali, že má epilepsii. 
Jenže léky nezabíraly. Po dvou a půl 
letech a vlastním pátrání rodiče zís-
kali diagnózu: atypický Rettův syn-
drom, který byl v Česku prokázán 
jen u čtyř pacientů... 

Debatu vysíláme dnes od 14 hodin na Blesk.cz a Facebooku Blesku
proplácí hodně, ale nesta-
čí to. „Za pobyt v láz-
ních musíme doplácet 
až 30 tisíc, Eliška potře-
buje ideálně jezdit 3x 
nebo 4x do roka, tak-
že ročně doplácíme tře-
ba 80 tisíc,“ dává příklad 
Luboš Novotný (38). 

Pokud jim pojiš-
ťovna schválí něja-
kou speciální po-
můcku, nárok na 
další mají až za 
pět či deset let. 
Rodiče se proto 
musí obracet na 
různé nadace a po-
řádat veřejné sbírky. 

Bez vysvětlení
Rodiče zažádali v lednu 
2017 například na Úřa-
du práce o speciální oční 
komunikátor. Šance, že 
Eliška bude normálně 
mluvit, je minimální, za-
řízení by jí ale mohlo po-
moci v dorozumívání. „V 
červnu jsme dostali za-

mítnutí a v postatě neví-
me přesně, z jakého dů-
vodu,“ popisuje Alena. 

Problémem je podle ní 
revizní lékař, který roz-
hoduje na z á k l a d ě 

zpráv a dokumentů a s je-
jich dcerou nikdy nepři-
jde do kontaktu. 

Nepřítel čas
Eliška potřebuje pravi-
delnou péči, protože by 

se mohla přestat hýbat 
úplně. Jenže čas běží a 
čekací lhůty na rozhod-
nutí úřadů, neustálé papí-
rování a žádosti o další a 
další posudky se neúnos-
ně vlečou. 

Rodiče se proto pta-
jí politiků: „Proč ne-

stačí jeden papír, 
kde by bylo vše 
vysvětleno, proč 
musíme cho-
dit po úřadech 
a neustále něco 
dokazovat, proč 
je všechno na 

nás? Stát by se 
měl postarat o ty 

nemocné a staré a 
my zdraví to státu zase 

vracíme v daních a po-
jištěních. Vážně nemoc-
ní jsou bezmocní a bez 
pomoci státu a bohužel i 
stále častěji bez pomoci 
nadací či jednotlivců ne-
mají potřebnou péči či 
léčbu a alespoň nějaký 
životní standard.“ 

Adam Vojtěch 

(30, ANO)

Soňa Marková 

(54, KSČM)

Lenka Teska 

Arnoštová (42, ČSSD)
Bohuslav Svobo-

da (73, ODS)

Jiří Skalický 

(61, TOP 09)

Vít Ulrych 

(44, KDU-ČSL)
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Co je Rettův syndrom

„Existuje zákon o ve-
řejném zdravotním po-
jištění a také 
seznam hra-
zených zdra-
votních výko-
nů, kterými se 
zdravotní po-
jišťovna musí 
řídit při úhra-
dách zdravot-
ní péče. Velice 
rádo a často se říká, že 
pojišťovna hradit ne-
chce. To není pravda,“ 
řekla Blesku Hana Ka-

dečková, mluvčí Zdra-
votní pojišťovny minis-

terstva vnitra, 
a dále vysvět-
luje: 

„Poj išťov-
na chce hra-
dit, ale může 
hradit jen to, 
co jí umožní 
zákon, Není 
tady nic na 

naší činnosti, co by-
chom dělali z vlastní 
vůle, řídíme se striktně 
legislativou.“

á á í
Ruce svázané zákonem?

t
a
l

n
d
h
c
z
t

,
me tře-

á příklad 
38). 
ojiš-
a-
-

a 

a 
-

ky. 

ení
v lednu 
na Úřa-

j p
ně vlečo

Rodič
jí pol

stač
kd
v
m

j
n

mě
nem

my zd
vracíme
jištěních

Rodiče Elišky nemohou Rodiče Elišky nemohou 
pochopit, proč  je pochopit, proč  je 

zdravotnický systém zdravotnický systém 
nutí donekonečna nutí donekonečna 

vysvětlovat totéž...vysvětlovat totéž...

Ani nemoc nevzala Ani nemoc nevzala 
Elišce  smích.Elišce  smích.

Hana Hana 
KadečkováKadečková

jak pomůžetejak pomůžete
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NEJLEPŠÍ
TV program uvnitř

BYLI JSME 
V ZÁKULISÍ
MUZIKÁLU 
KRYSAŘ

Nové 

uvedení legendy

Číslo�37
15.�9.�2017

Tento výtisk je samostatně neprodejný
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