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ezinarodni odborna konference:
PéCe o pacienty se svalovou dystrofii,
zejména typ Duchenne

Konference se kond pod zastitou
pfedsedy viady CR,
ministra zdravotnictvi CR
a
vléddni zmocnénkyné pro lidské préava.

(=Y, PARENT
1 PROJECT

CZECH REPUBLIC FN MOTOL




Parent Project, z.s.

je organizace zalozend rodigi déti, které se narodily se svalovou dystrofii Duchenne/
Becker nebo jinym vzécnym nervosvalovym onemocnénim. Poslénim organizace je
prosazovat a hdjit zajmy pacientl a €lend, vytvaret podminky pro zlep$eni a zajisténi
kvalitnéjsiho Zivota, zajisStovat komplexni péci a podporovat dostupnost G¢inné
l&cby.

e e
Duchennova svalové dystrofie (DMD)
je nejCastejsi svalovou dystrofii détského véku, postihuje asi1ze 3500 az 5000 zive
narozenych chlapcd, jednd se o nemoc vdzanou na chromozom X, tedy divky
postihuje pouze v extrémné vzacnych pfipadech. Nemoc je zplsobena mutaci v
genu pro dystrofin, bilkoviny na vnitfnim povrchu membrdény svalové buriky. Nemoc
je charakteristickd progresivnim ochabovanim a ztrétou svalové hmoty. Dité je zprvu
bez viditelnych pfiznakd, prvni symptomy jsou patrné priblizné od dvou let véku, dité
ma problémy s chuzi, se vstavanim ze zemég, s chlizi do schodl. DMD postupné bere
pacientdm schopnost samostatného pohybu, poutd je na vozik, vyzaduje dychaci
podporu ¢&i léEbu srde¢niho selhdni. S postupem onemocnéni vzrdstd zavislost na
pomoci druhé osoby.
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I. blok Soucasna zdravotni péce o pacienty

8:50 Zahdajeni konference - Ing. Jitka Reineltova

9:00 - 9:20 doc. MUDr. Jana Haberlova - PéCe o déti s nervosvalovym
onemocnénim v centru FN Motol

9:20 - 9:30 MUDr. Karolina Podolské - Koordinace péce o dospélé
pacienty s nervosvalovym onemocnénim

PROGRAM

9:30 - 9:45 MUDr. Simona Dostdlovd, Ph.D. - Neinvazivni ventilace u
pacientl s DMD

9:45 - 10:05 Claire Wood, MD - Jak ovliviuji hormony kvalitu zivota chlapct
s DMD?

10:05 - 10:20 Asist. Prof. Paola Mantuano - Vyhody a rizika vyZivovych
doplikd

10:20 - 10:40 Panelova diskuze

10.40 - 11:00 Pfestavka

14.][.] gl Advokacie a socidalnipéce

11:00 - 11:15 Ing. Jitka Reineltové - Pro¢ je advokacie dlleZitd a jok se
muzZeme zapojit?

11:15 - 11:40 Pat Furlong - PPMD - Budovdni komunity

11:40 - 11:55 Mgr. Erik Cipera - Vztah klienta a asistenta

11:55 - 12:10 Mgr. Kléra Simackova Laurenéikové - Jak mize stat
pomoci lidem s postizenim?

12:10 - 12:30 Diskuze

12:30 - 13:30 Obéd
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PROGRAM

lll. blok

13:30 - 14:00
14:00 - 14:15
14:15 - 14:30
14:30 - 14:50
14:50 - 15:05
15:05 - 15:30

15:30 - 16:00

IV. blok

16:00 - 18:00

16:00 - 18:00

18:00

Vyzkum a lé¢ba

MUDr. Karolina Podolské - Jak rozumét vyvoji 1ékd a

co ocekavat?

Ing. René Bfectan - Systém Uhrady 1é¢iv v CR

Dr. Paolo Bettica - Novinky z Italfarmaco

Panelova diskuze - vyzkum a I1&é¢ba

Mgr. Jana PleSkové - Pfinos respiracni fyzioterapie

Pfedstaveni jednotlivych workshopl

Prestavka

Workshopy + kulaty stal odbornikt

Otuzovani a jeho vliv na svaly - doc. RNDr. Jitka Zurmanovd, Ph.D.

Jak mluvit se svym ditétem o jeho vzdcné svalové

dystrofii - Mgr. Simona Dejdarova

Respira¢ni fyzioterapie - Mgr. Jana PleSkové

Chytrd domdécnost - Daniel a Pavel Trojanovi

Kulaty stal odbornik na téma Péce o pacienty s nervosvalovym
onemocnénim a jak ji mizeme spole¢né zlepsit

Zakonceni konference
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Doc. MUDr. Jana Haberlova

je primarkou Kliniky détské neurologie FN Motol a 2.

LF UK, sou¢asné vedouci Iékarkou a zakladatelkou
Neuromuskuldrniho centra na této klinice. Je autorkou
mnoha odbornych publikaci na téma nervosvalovych
onemocnéni a je celosvétové uzndvanym expertem

v tomto oboru. Neuromuskulérni centrum ziskalo pod
jejim vedenim mezindarodni certifikaci specializovaného
centra pro pacienty s Duchennovou svalovou dystrofii -
a to jako prvni v Evropé. Je odbornym garantem spolku
Parent Project.

MUDr. Karolina Podolskéd

je lékarkou, kterd se v rdmci organizace Parent
Project jiz osm let vénuje rozvoji péce o pacienty s
nervosvalovym onemocnénim. Inspiruje se dobrou
praxi ze zahranici, zkusenosti ziskala mimo jiné na
st&zi v Yale New Haven Hospital. Je koordinatorkou
terénniho odborného tymu, vénuje se navazovani
kontaktl s odborniky a jejim dlouhodobym cilem je
vznik multidisciplinarniho centra pro dospélé pacienty
se svalovymi dystrofiemi.

MUDr. Simona Dostalova, Ph.D.

je lékarkou spdnkové laboratore Neurologické kliniky
V8eobecné fakultni nemocnice v Praze a dlouhodobé
se vénuje diagnostice a |écbé dechového selhani u
dospélych s nervosvalovym onemocnénim. Zasazuje
se o optimalni nastaveni péce o tyto pacienty a o
mezioborovou spoluprdci, které povede ke komplexni
péci o pacienty s nervosvalovym onemocnénim.

Je spoluautorkou u¢ebnice Spankové medicina v
kazuistikach.
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Claire Wood, MD

je 1ékarkou na klinice détské endokrinologie v
nemocnici v Newcastle-upon-Tyne a akademickou
pracovnici v rdmci Narodniho institutu pro vyzkum ve
zdravotnictvi. Nedavno ziskala ocenéni zvané William
Dick medal v kategorii nejlepsi postgradudlini student
za prdci nazvanou: Charakteristika skeletalniho vyvoje
a uZiti anabolik u murinnich model’ s Duchennovou
svalovou dystrofii, které se vénovala v rémci Roslin
Institutu v Edinburghu. Za finan&ni podpory organizace
Duchenne UK dokongila klinickou studii zkoumajici vliv
terapie testoronem u pacient’ s DMD.

Paola Mantuano, Ph.D.

je vyzkumnym védcem a odbornou asistentkou v oboru
farmakologie na Univerzité v Bari, jiz deset let je Clenkou
tymu preklinické farmakologie profesorky Annamarie
de Luca. Hlavnim prfedmétem jejiho vyzkumu je

vliv 1ékd, novych i jiz schvdalenych, a potravinovych
doplikd na pribéh Duchennovy svalové dystrofie.

V rémci svych doktorskych studii absolvovala stéze

na Harvardu &i na Kralovské veterinarni akademii v
Londyng, kde se vénovala vyuziti zvifecich vyzkumnych
model(.
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Ing. Jitka Reineltova

je predsedkyni a feditelkou spolku Parent Project. Je
&lenkou Pacientské rady Ministra zdravotnictvi CR a
nékolika odbornych pracovnich skupin. Advokacii a
rozvoji zdravotni a socidlni péce o pacienty se svalovou
dystrofii se vénuje fadu let. Za svou praci, které se
vénuje vedle pé¢e o syna a svého zaméstnani, byla
ocenéna Cenou ministra zdravotnictvi za pfinos v
oblasti zdravotné - socié@lniho pomezi 2021 a cenou
Osobnost neziskového sektoru 2022.

Pat Furlong

v roce 1994 zaloZila a stéle vede nejvétsi neziskovou
organizaci zaméfenou na nervosvalové onemocnéni

- Parent Project Muscular Dystrophy. S neuvéritelnym
nasazenim se vénuje advokacii v USA i na mezindrodni
arovni. V roce 2010 byla ocenéna titulem “World
Changer” - €loveék, ktery méni svét. Dostala nékolik
prestiznich cen za své advokaéni schopnosti - Rare
champion of hope advocacy award, Research!America
Advocacy Award. Byla jednim z prvnich inicidtord
rozvoje vyzkumu lé€by na DMD, sehnala prostfedky v
faddu milionu dolarl na podporu vyvoje Iékd a zUstavd
jednou ze svétové nejvyznamnéjsich lidi pro komunitu
pacient’ s DMD.

Mgr. Erik Cipera

je Feditelem Asistence o.p.s,, které poskytuje
kazdoroéné socidlni sluzby priblizné 250 lidem s
télesnym a kombinovanym postizenim v Praze. Je
aktivni v prosazovéani odstranovéani bariér ve vefejném
prostoru a dopraveé a je jednim z inicidtorl zmén v
novele zdkona o socidlnich sluzbach. Prosazuje také
zafazeni V. stupné prispévku na péci (kamparn Zafadte
pétku), ktery by byl zalozen na individudlnim posouzeni
potreb.
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Mgr. Klara Siméékové
Laurenéikovéa

je zmocnénkyni viady CR pro lidska prava, ndrodni
koordindatorkou pro adaptaci a integraci uprchlikd z
Ukrajiny a nédméstkyni ministra pro evropské zélezitosti.
Plsobila jako feditelka Odboru pro rovné prilezitosti ve
vzdélavani v ramci MSMT CR, poté jako ndméstkyné
ministra Skolstvi, také jako poradkyné ministra préce a
socidlnich véci. Je spoluzakladatelkou Ceské odborné
spole?nosti pro inkluzivni vzd&lavani, nyni SOFA (Society
for All).

Ing. René Bfeétan

je mistopfedseda Parent Project a mistopfedseda
Ceské asociace pro vzécnd onemocnéni. Pisobil jako
odbornik na strategicky marketing a komunikaéni
management, nyni se pfedevsim vénuje préci ve
prospéch pacientd se vzdcnym onemocnénim, podilel
se na zméné systému Uhrad 1ékd pro vzacnd
onemocnéni. Je €lenem pracovni skupiny pro inovativni
|é¢bu v ramci Ministerstva zdravotnictvi CR a Elenem
vykonného vyboru Narodni asociace pacientskych
organizaci.
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Otuzovani a jeho vliv na svaly
Doc. RNDr. Jitka Zurmanovd, Ph.D.

V rémci naseho workshopu jsme pro Vas pripravili zajimavé informace o chladové
terapii znd@mé pod pojmem otuzovdani. Dozvite se o blahodarném G¢inku vhodné
aplikace chladu nejen na kosterni a srdec¢ni sval, ale i kondici celého organismu.
Tato metoda je vyzkou$ena jiz stovky let, ale podstata G¢inku neni zatim zcela
zndma. Poznatky, které pfinésime plynou z nejnovéjsich vyzkumi a praktickych
zkusenosti odbornikd Priessnitzovych l1écebnych IGzni, se kterymi na tomto vyzkumu
spolupracujeme. Seznédmime vds s rehabilitaénim programem, ktery muzete v
Priessnitzovych lIé€ebnych ldznich vyuZit. Budete si téZ moci prohlédnout a vyzkouset
snadno pouzitelné Priessnitzovy zdbaly pro 21. stoleti, které vytvorila Ceska firma
Mamavis, s Gctou k odkazu Vincenze Priessnitze. Zakladem je spojeni tfi vrstev do
jedné, prostfedni nepromokavé, a prodySnd membrdana nahrazuje Spatné pouzivany
igelit. Postup znd kazdy, Gspesné ho pouZivaji lidé na celém svété pri zanétlivych
onemocnénich. Dle slov Vincenze Priessnitze: ,Studeny obklad pfiméje télo, aby
vytvarelo teplo, které 1€E71".
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Respiracni fyzioterapie
Mgr. Jana PleSkova

Cilem workshopu respiraéni fyzioterapie je zakladnim zpUsobem priblizit pacientdm

a jejich rodindm techniky a pomdicky, které mohou v rdmci péc¢e o své dychaci

cesty (a nejen je) pouzivat v domécim prostiedi. Behem workshopu si budete moci
prohlédnout nddechové a vydechové trenazery, ale také pristroj Cough Assist E 70, tzv.
asistent kasle, ktery je dnes jiz samoziejmou soucdsti vybavy pacientl se zavaznéjsimi
poruchami expektorace (odkaslavéani). UkéZzeme si moznosti nastaveni tohoto pfistroje,
vysvétlime si prog¢, kdy a jak ¢asto je vhodné jednotlivé techniky a pomtcky pouzivat,
ale také se budeme bavit o tom, co mlze nastat, kdyz respiracni péci zanedbdte. Vase
otézky bude zodpovidat Mgr. Jana Pleskovd, fyzioterapeutka specializovand na oblast
respiracni fyzioterapie nejen u pacientl s neuromuskul@rnim onemocnénim.
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Jak mluvit se svym ditétemo
jeho vzacné svalové dystrofii
Mgr. Simona Dejdarova

Vzdacna svalova dystrofie je celoZivotni vazné progresivni onemocnéni, které
vyznamné ovliviiuje psychosocidlni vyvoj a zptsob Zivota nemocnych déti i jejich
rodin. Komunikace o nemoci se nevyhnutelné stavé trvalou souédsti vzGjemnych
interakci a vztah( mezi jednotlivymi ¢leny rodiny. Jeji dostate¢nd otevienost,
plynulost, bezpecnost a uspokojivost je podminkou spokojeného zivota v roding i
zdravého psychického a osobnostniho vyvoje ditéte. Kdy s rozhovory o nemoci

s ditétem zacit? O Cem oteviené mluvit a Cemu se vyhybat? Co potfebuje dité v
jakém veéku védeét? A jsou n&jaké informace o jeho nemoci, které mu mohou ublizit?
Co délat, kdyz jako rodi¢ nevim, jak na to? Co kdyZ se mi do rozhovoru o nemoci s
ditétem nechce? Na tyto a podobné otézky si budeme odpovidat v nasem workshopu.
Zohlednime predevsim hledisko vyvojové psychologie a psychoterapie, ale i nasi
dlouholetou spoluprdéci s détskymi a dospélymi €leny organizace Parent Project.
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Chytra domacnost
Daniel a Pavel Trojanovi

Umyslem workshopu na téma ,,Chytrd domdcnost” je zdjemcdm o tuto problematiku
poskytnout zakladni informace o alternativnich moznostech oviéddéani, automatizace
a monitoringu domdcnosti, ale i mimo ni. Chytrd domdcnost (Smart Home) mize byt
pfinosem pro télesné postizeného i celou jeho rodinu. Prezentace je zaméfena zejména
na ovlddani domécnosti po&itagem zrakem (o&ima) a hlasem. Béhem workshopu
budou pfedvedeny nékteré produkty provozovatelné nejen v rdémci domacnosti
umoznujici komunikaci s okolim, ovidddni mnohych spotiebicl, osvétleni, vytapéni,
oken, Zaluzii, z&mk{ dvefi .. Chytrou domdcnost je mozné snadno zfidit i svépomoci
bez rekonstrukce €i sloZité instalace zafizeni. Moznosti budou prezentované osobou s
télesnym postizenim, Bc. Danielem Trojanem a jeho otcem Pavlem, pro kterého jsou
informacni technologie ,konickem®”.
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