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Duchennova svalova dystrofie postihuje predevsim
muze, zeny ovSem hraji nezastupitelnou roli

Svétovy den povédomi o Duchennové svalové dystrofii letos upozorni na
problematiku pecujicich Zen a Zen pfenasecek.

Duchennova i Beckerova svalova dystrofie postihuji —aZz na mimoradné vyjimky — pouze muze, proto se o
Yenach v souvislosti s timto onemocnénim malokdy hovoti. Nicméné téma Zeny a Duchenne je dle?ité z
nékolika dlvodd.

| Zeny ve vzdcnych pripadech onemocnénim trpi a mdloktery lékar
si tak raritni kombinaci vibec pripusti a Zenu diagnostikuje. Nemoc
je v 70 % pfipad( zptsobena chybnym genem matky, ktery syn

Cervené svétlo pfipomene
pacienty se svalovou dystrofii

zdédi —tedy 70 % matek chlapci s timto typem dystrofie jsou tzv. Jako pfipominka Svétoveho
prenasecky,“ vysvétluje MUDTr. Karolina Podolska, koordinatorka dne Duchennovy svalové
péce pacientské organizace Parent Project. dystrofie se 7. zafi Cervené

rozsviti nékteré stavby,

v Praze napfiklad Petfinska
rozhledna, Tancici dim a
Ministerstvo zdravotnictvi,
v Praze, v Plzni pak Nova
scéna Divadla J. K. Tyla.

Zaroven 10-20 % prenasecek ma projevy onemocnéni — svalovou
slabost a onemocnéni srdce — jde o tzv. manifestni prenasecky.
Problém u této skupiny je, Ze lékafi zatim nevi, co u nich sledovat,
vySetrovat, a predevsim v pfipadé ndlezu nevi, jak je lécit.

Navic jsou to praveé Zeny, které nejcastéji pecuji o chlapce se
svalovou dystrofif. ,Zeny jsou s onemocnénim spjaty a maji
zpravidla velmi nelehkou roli. Casto je to stoji viastni zdravi, prdci, veskery volny &as. A mnohdy i rodinné
vztahy,“ upozorfiuje Ing. Jitka Reineltova, predsedkyné Parent Project.

Jeji slova potvrzuje i osmapadesatileta Ivana Peskova, drzitelka zlaté medaile v boccie, kterou vybojovala
se svym synem Adamem. , Po celodenni péci Adama ukldddm v deset vecer ke spdnku. Na nohou stojim uz
jen silou vile. A vim, Ze mé jesté ceka ,nocni Sichta’v podobé Adamova polohovdni. V tu chvili mi kolikrat
probleskne hlavou: ,Peskovd, co budes délat, kdyZ uz v sobé jednou tu silu nenajdes?’,” fikd upfimné
pecujici maminka Ivana PeSkova.

Organizace Parent Project také v ramci Svétového dne povédomi o Duchennové svalové dystrofii
predstavi kampar DokaZeme vic, neZ si myslite, ke které spustila sbirku na portédlu Donio.

Zeny a Duchenne v &slech:

e priblizné 1 Zena z 50 000 000 narozenych je postizena Duchennovou svalovou dystrofii
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e 10-20 % pfenaselek ma mirnéjsi projevy nemoci — pfedevsim srde¢ni onemocnéni, svalovou slabost,
Unavu a svalové kfece

e podle nedavné studie ma pfiblizné 50 % prenasecek ndlez na magnetické rezonanci srdce (oproti 5 %
v béZné populaci).

Zajimavosti:

e U Zen prenasecek se nemoc zpravidla neobjevi, jelikoZ i pfes chybu v genu na jednom chromozomu X
druhy chromozom X produkci dystrofinu umozni

e doporuceni zdravotni péce o pfenasecky svalové dystrofie zatim nejsou k dispozici. V USA letos na
jare zaloZzili v Pensylvanii prvni tym, ktery se bude vénovat srdec¢nim onemocnénim prenasecek. Nikde
jinde, alespon pokud je nam zndmo, neni péce specializovana na prenasecky svalové dystrofie

e opomenuté je také zdravi peCujicich maminek, které mnohdy nemaji moZnost vénovat se vlastnim
obtizim.

PARENT PROJECT, z. s. je pacientskd organizace zaloZena rodici, jejichZ déti se narodily se svalovou
dystrofii Duchenne/Becker a dalsimi vzacnymi nervosvalovymi onemocnénimi raného véku. Spolek
sdruZuje pacienty, jejich rodi¢e a dal$i rodinné pfisludniky. V CR pGsobf od roku 2001, kdy zakladajici
¢lenové navazali na fungovani stejnojmenné organizace v USA zalozené v roce 1994. Hlavnim zajmem
organizace je zlepSovani kvality Zivota pacientd prostfednictvim zkvalitnéni socialni a zdravotni péce,
Siteni povédomi o nemoci, sledovani novinek ve vyzkumu i v péci v zahranici. Spolek realizuje terénni
praci s rodinou, Uzce spolupracuje s odborniky ze vSech relevantnich obor0, organizuje pobytové akce a
konference, zastituje klinické studie v CR.

Organizace poskytuje viem ¢lenim poradenstvi, individualni konzultace a umoznuje sdileni informaci.
Spolupracuje s jinymi organizacemi, prosazuje zajmy ¢len( pfi jednanich se zdravotnimi pojisStovnami a
dal$imi institucemi.

Duchennova svalova dystrofie (DMD) je vzacné, progresivni, nevylécitelné onemocnéni, které postihuje 1
z 5 000 novorozenych chlapcl (nemoc postihuje zpravidla chlapce, ve velmi vzacnych pripadech i divky).
Prvni pfiznaky se zacinaji projevovat kolem tretiho roku, kdy chlapci hlife vstavaji ze zemé a celkové
nestaci svym vrstevnikim. Nemoc postupné oslabuje kosterni svalstvo koncetin a trupu a nasledné mezi
osmym az dvanactym rokem ztraceji nemocni schopnost chiize. V raném dospivani mezi tfindctym a
devatenactym rokem byvaji zasazeny i dychaci a srdec¢ni svaly. Ve vétsiné pripadd je intelekt plné
zachovan a chlapci si svlij zhorsujici se zdravotni stav pIné uvédomuiji.

Svétovy den Duchennovy svalové dystrofie se pfipomind vzdy 7. zafi. Jedna se o iniciativu Svétové
organizace Duchenne (WDQ), ktera spojuje pacienty, lékare, odbornou verejnost, védce, verejné Cinitele
a daléi osoby z celého svéta. PARENT PROJECT Ceska republika s touto organizaci Uzce spolupracuje a
spolecné tak naplnuji cil tohoto dne, kterym je predevsim zvysit povédomi o nemoci.
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Vice informaci:

www.parentproject.cz

www.facebook.com/parentproject.cz

www.worldduchenneday.org

Kontakt pro média:

Ing. Jitka Reineltova, predsedkyné PARENT PROJECT, z.s. / + 420 602 167 243,
reineltova@parentproject.cz
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