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Adam Vojtéch
(30, ANO)

PARDUBICE - Kdyz byly Elisce dva'

Soia Markova
(54, KSCM)
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Politicl,

Lenka Teska

mésice, zaCala mit podivné krece.
LékaFi se domnivali, ze ma epilepsii.
Jenze léky nezabiraly. Po dvou a pil
letech a vlastnim patrani rodice zis-
kali diagnézu: atypicky Rettiiv syn-
drom, ktery byl v Cesku prokazan
jen u CtyrF pacientu...

Text: Andrea Ulagova
Foto: Karel Kopac

Alena a Lubo§ Novotni z :
kteff §
maji jesté dva syny, denné :
bojuji nejen s Elig¢inou ne- :
moci, ale také s diady a po-
jistovnou. Jejich piibéh od- :
vysildame dnes od 14 hodin :
v ramci druhého kola debat :
Volebni souboj 2017. Téma- :
tem bude zdravi a politiki :
se mjmo jiné zeptéme jak

Pardubic-Svitkova,

» o~

Nevédomi urednici

,Eli§¢ino onemocnéni ne- :
zapadd do Zadnych tabu- :

i lek. KdyZ jsme ziskali dia-
i gnézu, zacaly dal$i problé-
vzpomind maminka :

my,"
Alena Novotna (39). Rodice
se setkavali s tim, Ze dfed-
nici netusili, o jakou nemoc
jde, takZe museli dokola vy-
svétlovat, ceho je jejich dce-
ra schopnd, ¢eho ne a co po-
tfebuje. Pravda je takova, Ze
Eliska z@istane do konce Zi-
vota zavisla na péci rodiny.

_Doplatek?
Az 80 tisic rocné

i Péte je o Elisku financ-
né velmi ndro¢nd. Rodice :

Arnostova (42, CSSD)

! Eliska
mluvit, je minimdlni, za- :
fizeni by ji ale mohlo po- i

Bohuslav Svobo-
da (73, ODS)

JiFi Skalicky
(61, TOP 09)
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Dehatu vysilame dnes od 14 hodin na Blesk. GZ d faﬂﬂllﬂﬂkll BlﬂSl(ll

proplac1 hodné, ale nesta-
¢ to. ,,Za pobyt v laz-
nich musime doplacet

az 30 tisic, Eliska potre- |

buje idedlné jezdit 3x
nebo 4x do roka, tak-
Ze rocné doplacime tre-
ba 80 tisic,*“ dava priklad

i mitnuti a v postaté nevi-
i me presné, z jakého di-
: vodu,* popisuje Alena.

Problémem je podle ni
i revizni 1ékaf, ktery roz-
fhoduje na zdkladég

Lubos Novotny (38). ~ <=’

Pokud jim poji§-
/
tovna schvéli né€ja- /.
kou specidlni po- /
mucku, ndrok na
dal§i maji az za
pét Ci deset let.
Rodice se proto
musi obracet na |\
riizné nadace a po-
fadat vefejné sbirky.

\
Bez vysvétleni A

RodiCe zazddali v lednu
2017 napiiklad na Ufa-
du préce o specidlni ofni
komunikdtor. Sance, Ze
bude normalné

moci v dorozumivani. ,,V

uznévaji, Ze pojistovna jim i ¢ervnu jsme dostali za-

zprav a dokumenttl a s je-
: jich dcerou nikdy nepfi-
jde do kontaktu.

Nepritel ¢as

i Eliska potiebuje pravi-
i delnou péci, protoZe by

Vit Ulrych
(44, KDU- CSL)

i se mohla prestat hybat
i dplng. JenZe Cas b&Zi a

i Cekaci lhiity na rozhod-
i nuti Gfadi, neustdlé papi-
i rovani a zadosti o dalsi a
i dal&f posudky se netinos-

né vlecou.
Rodice se proto pta-
ji politikt: ,,Pro¢ ne-
sta¢i jeden papir,
kde by bylo vse
vysvétleno, proc
.\ musime  cho-
dit po uradech
a neustale néco
dokazovat, pro¢
je vSechno na
nas? Stit by se
mél postarat o ty
nemocné a staré a
my zdravi to stitu zase
vracime v danich a po-

. jiSténich. VdZn€ nemoc-
i nf jsou bezmocni a bez
{ pomoci stitu a bohuZel i
 stle Cast&ji bez pomoci
nadacf & jednotlivcﬁ ne-

%lecbu a alespon néjaky
i Zivotni standard.”
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VOJTEK; VONDRACKOVA, BARTA;
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A pochoplt proc je
'@" zdravotmcky systém

| L2
&8 | nuti donekonecna

o

& .; vysvetlovat totez...

Ruce suazané zakonem?

,»EXistuje zakon o ve-
fejném zdravotnim po-

jisténi a také
seznam hra-
zenych zdra-
votnich vyko-
nd, kterymi se
zdravotni po-
jistovha musi
fidit pfi thra-
dach zdravot-
ni péce. Velice

; deckovd, mluvci Zdra-
i votni pojistovny minis-

terstva vnitra,
a dale vysvét-
luje:
»Pojistov-
na chce hra-
dit, ale maze
hradit jen to,

co ji umozni
Neni

zakon,
tady nic na

rado a Casto se Fika, Ze : nasi cinnosti, co by-

pojistovna hradit ne
chce. To neni pravda,

fekla Blesku Hana Ka-

hom délali z vlastni
ule, fFidime se striktné

: legislativou.”

Co je Rettuv syndrom

Jde o neurovyvojo- :
vé genetické onemoc- :
néni projevujici se té- :
i vyrazné opozdény vy-
Zdakladni formy Retto- :
va syndromu jsou ty-
picky a atypicky - ten :
oznacuje mutaci genu :
CDKLS, ktery je ne-:
zbytny pro normaini :
: statecny ocni kontakt

mérF vyhradné u divek.

zdravy vyvoj mozku.

sobuje epileptické za-
chvaty, motorické pro-
blémy. Nemocni maji

voj. Typickym znakem
jsou stereotypni po-
hyby rukou - tleskani,
mnuti, dale velmi ome-
zena forma feci nebo
uplnd absence, nedo-

Jeho nedostatek zpu- : ¢i porucha zraku.
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