Pecujici matky nema

s VvV

Ji cas resit

sveé zdravotni problémy

Ackoli Duchenneova i Beckerova svalova dystrofie
postihuje prevazné muze, zeny jsou zde neméné
dilezité, a to hned z nékolika dlvodd. Letosni
Svétovy den povédomi o Duchenneové svalové
dystrofii (DMD), ktery pripada na 7. zari, upozornil
na problematiku pecujicich Zzen a zen prenasecek.

Nejcastéji jsou Zeny v souvislosti s DMD
zminovany v roli pe¢ovatelek, avak je
zde i daldi role, o niz se dosud téméf ne-
hovotilo. Tou jsou Zeny prenasejici gen
svalové dystrofie. ,,I zeny ve vzacnych pri-
padech timto onemocnénim trpi a ma-
loktery lékar si tak raritni kombinaci vii-
bec pripusti a zenu diagnostikuje. Nemoc
je v 70 procentech pripadil zptsobena
chybnym genem matky, ktery syn zdédi.

Takze 70 procent matek chlapcii s timto
typem dystrofie jsou tzv. prenasecky. Ty
jsou ale velmi prehlizenou skupinou,“ vy-
svétluje odborna konzultantka pacientské
organizace Parent Project MUDr. Karo-
lina Podolskd z 1. LF UK a VEN v Praze.

Jak dodava, 10-20 procent prenase-
¢ek ma nékteré projevy onemocnéni, nej-
Castéji se jedna o svalovou slabost, kar-
diomyopatii a inavu. Problémenm je, ze

Nékolik ¢isel o Duchenneoveé svalové

dystrofii

I Priblizné 1 z 50 000 000 narozenych Zen je postizena Duchenneovou

svalovou dystrofil.

I Asi 10-20 procent prenasecek ma mirnéjsi projevy nemoci, predevsim
srde¢ni onemocneéni, svalovou slabost, Unavu a svalové krece.

I Podle nedavné studie ma priblizné 50 procent prenasecek nalez
na magnetické rezonanci srdce (oproti 5 % v bézné populaci).

I U Zen prenasecek se nemoc zpravidla neobjevi, jelikozZ i pres chybu
v genu na jednom chromozomu X druhy chromozom X produkci dystro-

finu umozni.

lékati zatim neveédi, co presné sledovat,
vySetfovat, a pfedevsim v pripadé nale-
zu nevédi, jak tyto Zeny 1éCit. Jen mini-
mum zen je pod lékarskym dohledem,
na ktery ani nemaji ¢as a prostor, proto-
ze pecuji o své nemocné déti. Doporuceni
zdravotni péce o prenasecky svalové dy-
strofie zatim neexistuji. V USA byl letos
na jate zalozen v Pensylvanii prvni tym,
ktery se bude vénovat srde¢nim onemoc-
nénim pfenasecek.

Na uskali dlouhodobé péce bez po-
ttebné podpory upozornuje predsedky-
né a feditelka Parent Project Jitka Reinel-
tova, podle niz jsou to pravé Zeny, které
nejcastéji pecuji o chlapce se svalovou
dystrofii. ,,Zeny jsou s timto onemocné-
nim spjaty a maji zpravidla velmi neleh-
kou roli. Casto je to stoji vlastni zdravi,
praci, veskery volny ¢as a mnohdy i ro-
dinné vztahy,“ upozornuje.

DMD je vzacné progresivni onemoc-
néni postihujici jednoho z 5 000 novoro-
zenych chlapcti (ve vzacnych ptipadech
postihuje i divky). Pfiznaky se zacina-
ji projevovat kolem 3. roku véku, kdy
nemoc postupné oslabuje kosterni sval-
stvo koncetin a trupu. Mezi 8. az 12. ro-
kem pak chlapci ztraceji schopnost chiize
a v raném dospivani (13-19 let) nemoc
zasahuje i dychaci a srde¢ni svaly. Inte-
lekt je ve vétsiné pripadii plné zachovan
a chlapci si sviij zhorsujici se stav plné
uvédomuji. Zhruba kolem 10.-12. roku

pak potiebuji 24hodinovou podporu
a pédi. ,Udrzet si zaméstnani jako pe-
¢ujici o takto zavazné nemocné dité, ale
plati to i obecné pro pecujici v CR, je té-
méf nemozné, zejména pak v mensich
méstech. Abyste mohli pracovat, potfe-
bujete podporu rodiny a pratel, protoze
osobni asistence pro déti v CR prakticky
neexistuje, fika Jitka Reineltova s tim,
ze za mnohaletou péci Zen se schovava
fada zdravotnich problému, které pak
fesi az tésné pred diichodem.

Obtiznost dlouhodobé péce spociva
v tom, Ze pecujici véri, ze budou zit déle
nez vlastni dité, protoZze neni nikdo jiny,
kdo by se o né postaral. Obvyklé je to
v péci o rodice, v tomto pripadé k tomu
dochdzi u déti, které u nds zatim nemo-
hou Zit samy. ,Doufdme ale, Ze se to zlep-
§1 a nastane situace, ze i déti budou mit
podporu od stitu a moznost zit samy, po-
dle své volby. Dnes pecujici matky nema-
ji zadny ptijem a jsou zavislé na prijmu
svych déti (prispévek na péci). Vérim, ze
prijde okamzik, kdy mtj dnes 12lety syn
se svalovou dystrofii bude moci zit sam
a bude mit kvalitni Zivot a odpovidajici
péci,“ dodava Jitka Reineltova.

Role neformalnich pecujicich

se méni

V CR jie zhruba 300 000 pecujicich osob. Je
to Sedd zona lidi, kteti v této roli zastupuji
stata pottebuji podporu. Podle Mgr. Kla-

ry Simé¢kové Laurencikové, viddni zmoc-
nénkyné pro lidska prava, je potteba, aby
se situace jak pro pecujici, tak pro lidi
shandicapem zlepéila, aby mohli vést di-
stojny zivot. Az ptili§ dlouho se vSak pou-
ze diskutuje a fesi témata, jako je zajisté-
ni dostupného mnozstvi osobni asistence,
odleh¢ovacich sluzeb, rozvoj komunitnich
forem ubytovani's podporou. ,,Nyni usilu-
jeme o to, aby tyto véci nezustaly jen v ro-
viné snil a pfani, ale abychom se dostali
ktomu, Ze systém socialnich prav a jejich
naplnéni bude fungovat a kazdy si bude
moci zvolit, kde bude Zit svij zivot,” fika
Mgr. Siméackové Laurenéikova.

Podle dat shromazdénych nada¢nim
fondem Abakus je velkd cast pecujicich
ohrozena syndromem vyhoteni a rozvo-
jem depresivnich poruch. Dlouhodobym
Cinitelem je zde pretiZeni a pocit osa-
moceni. ,Minimalné dostupnost osobni
asistence a odlehc¢ovacich sluzeb je né-
¢im, na co by lidé, minimdlné ti s nej-
téz8imi formami postizeni, méli dosah-
nout ve viech mistech CR stejné. Velmi
by nam pomohlo, kdybychom do ¢eské
legislativy zakotvili sit zdkladnich slu-
zeb, aby se nemohlo stat, ze v urcitych
mistech republiky sluzby, byt na né mate
penize, nesezenete,“ uvadi Mgr. Sima¢-
kovéa Laurencikova s tim, Ze stat by mél
garantovat dostupnost sluzeb i zajisténi
dostate¢ného budgetu na jejich
pofizeni.



@ Pravé pacientské organiza-

ce, jako je Parent Project, hra-
ji velmi dilezZitou roli. Podle JUDr. Len-
ky Teska Arnostové, Ph.D., predsedkyné
Spole¢nosti medicinského prava CLS
JEP, by pravé ony mély byt do budouc-
na tim hlavnim mistem, které bude or-
gany statni spravy upozoriovat na nedo-
statky a mezery (napf. v jakych lokalitich
je potieba které konkrétni sluzby) a ur-
¢ovat hlavni smér, kterym by se méla
legislativa nejen MZ CR, ale i MPSV
a MSMT ubirat.

Pacientské organizace by se proto
mély soustredit pfedev$im na podporu
oblasti s nedostatkem sluzeb, které jsou
na pomezi socialniho a zdravotniho sek-
toru. Jednd se hlavné o nedostatek social-
niho poradenstvi, fyzioterapie, nutri¢ni
péce nebo ergoterapie ¢i osobni asisten-
ce. V tomto sméru md i podle ndmést-
kyné ministra prace a socialnich véci
Mgr. Be. Zdislavy Odstréilové stat vici
neformalnim pecujicim velky dluh, pri-
marné pokud se jedna o nedostatek péce.
Stat by mél reagovat mnohem pruznéji
na potreby pecujicich a dostupnost slu-
zeb garantovat.

Nova legislativa vyzdvihne
vyznam socialné zdravotniho
pracovnika

Propojovani legislativy MZ CR s MPSV
je dlouhodoby a slozity proces. Nic-
méné nyni odbornici doufaji, Ze se ko-
ne¢né dockdme potiebné novelizace
zakond, které by mély obtiznou roli pe-
¢ujicich ulehdit. V soucasné dobé je pti-
pravovano hned nékolik novel zakon,
novych koncepci a systémovych projek-
té. Vznika napt. koncepce rodinné po-
litiky, kde je vénovan prostor i pecuji-

cim rodindm se specifickymi potfebami.
Vzhledem k tomu, Ze jde o rozsdhlou
oblast, bylo by podle naméstkyné Od-
str¢ilové dobré rozvinout tento mate-
rial o celou koncepci ¢i strategii tyka-
jici se podpory neformalné pecujicich.
Ptipravovany jsou i dalsi projekty, napf.
na podporu pecujicich muzi. Ti do-
sud sice pomérné hojné pecuji o malé
déti, avsak pokud jde o starnouci rodi-
¢e nebo o blizké se zdravotnim handi-
capem, stoji dosud péce témét vyhrad-
né na Zendach.

Aktudlné jsou pfipravovany dvé no-
vely zakona o socidlnich sluzbach. Jedna
z novel je jiz ptipravena na cestu do le-
gislativniho procesu a obsahuje nové
zatazeni cilové skupiny neformalnich
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pecujicich. ,Chceme, aby tkony, které
budou ve prospéch pecujicich, jako je
socidlni poradenstvi, pecovatelské sluz-
by nebo osobni asistence, byly bezplat-
né. Vnimame, Ze se jednd o socidlné
preventivni slozku podporujici pecu-
jici osobu v tom, aby mohla pecovat,”
vysvétluje naméstkyné. Dalsi navrhova-
nou zménou zakona o socidlnich sluz-
bach je zafazeni automatické valoriza-
ce prispévku na péci ve véech ctyfech
stupnich. Do statniho rozpoctu pro rok
2023 je pripraven také navrh na jed-
norazové zvySeni prispévku na péci
1. stupné z 880 K¢ na 2 000. Dalsi no-
vela zakona se tyka predevsim financo-
vani, které by meélo byt predvidatelné,
a tudiz planovatelné, pro coz je zdro-
ven ale potfeba vyfesit dostupnost péce.
Priprava novely by méla byt dokoncena
v pristim roce s platnosti od roku 2024.

Pracuje se i na dal$im legislativnim
materidlu - zédkonu o dlouhodobé péci,
ktery bude také platit od 1. 1. 2024. Jedna
se o zménovy zikon, ktery zméni hned
tfi zdkony: zdkon o socidlnich sluzbach,
zakon o zdravotnich sluzbach a zakon
o zdravotnim pojisténi. ,Zde se klicovym
stava socialné zdravotni pracovnik, jaky-
si case manager. Piijde o zasadni profesi,
ktera je jiz nyni sice znama, ale dtilezitost
nema. Uvédomujeme si, Ze s Gi¢innosti
tohoto zéakona bude muset na pole social-
né zdravotnich sluZeb vstoupit tato profe-
se se v8i vaznosti a diistojnosti, a dokonce
méme piislib od MZ CR, Ze tento ¢lovék
by mél mit i pfistup do zdravotnické do-
kumentace, coZ v praxi znamena, Ze bude
moci opravdu fungovat jako case mana-
ger,“ uzaviela naméstkyné s tim, Ze pra-
vé case management je nyni velmi dis-
kutovanym tématem. kol



