
Pečující matky nemají čas řešit 
své zdravotní problémy
Ačkoli Duchenneova i Beckerova svalová dystrofie 
postihuje převážně muže, ženy jsou zde neméně 
důležité, a to hned z několika důvodů. Letošní 
Světový den povědomí o Duchenneově svalové 
dystrofii (DMD), který připadá na 7. září, upozornil 
na problematiku pečujících žen a žen přenašeček.

Nejčastěji jsou ženy v souvislosti s DMD 
zmiňovány v roli pečovatelek, avšak je 
zde i další role, o níž se dosud téměř ne‑
hovořilo. Tou jsou ženy přenášející gen 
svalové dystrofie. „I ženy ve vzácných pří‑
padech tímto onemocněním trpí a má‑
lokterý lékař si tak raritní kombinaci vů‑
bec připustí a ženu diagnostikuje. Nemoc 
je v 70 procentech případů způsobena 
chybným genem matky, který syn zdědí. 

Takže 70 procent matek chlapců s tímto 
typem dystrofie jsou tzv. přenašečky. Ty 
jsou ale velmi přehlíženou skupinou,“ vy‑
světluje odborná konzultantka pacientské 
organizace Parent Project MUDr. Karo‑
lína Podolská z 1. LF UK a VFN v Praze.

Jak dodává, 10–20 procent přenaše‑
ček má některé projevy onemocnění, nej‑
častěji se jedná o svalovou slabost, kar‑
diomyopatii a únavu. Problémem je, že 

lékaři zatím nevědí, co přesně sledovat, 
vyšetřovat, a především v případě nále‑
zu nevědí, jak tyto ženy léčit. Jen mini‑
mum žen je pod lékařským dohledem, 
na který ani nemají čas a prostor, proto‑
že pečují o své nemocné děti. Doporučení 
zdravotní péče o přenašečky svalové dy‑
strofie zatím neexistují. V USA byl letos 
na jaře založen v Pensylvánii první tým, 
který se bude věnovat srdečním onemoc‑
něním přenašeček.

Na úskalí dlouhodobé péče bez po‑
třebné podpory upozorňuje předsedky‑
ně a ředitelka Parent Project Jitka Reinel‑
tová, podle níž jsou to právě ženy, které 
nejčastěji pečují o chlapce se svalovou 
dystrofií. „Ženy jsou s tímto onemocně‑
ním spjaty a mají zpravidla velmi neleh‑
kou roli. Často je to stojí vlastní zdraví, 
práci, veškerý volný čas a mnohdy i ro‑
dinné vztahy,“ upozorňuje.

DMD je vzácné progresivní onemoc‑
nění postihující jednoho z 5 000 novoro‑
zených chlapců (ve vzácných případech 
postihuje i dívky). Příznaky se začína‑
jí projevovat kolem 3. roku věku, kdy 
nemoc postupně oslabuje kosterní sval‑
stvo končetin a trupu. Mezi 8. až 12. ro‑
kem pak chlapci ztrácejí schopnost chůze 
a v raném dospívání (13–19 let) nemoc 
zasahuje i dýchací a srdeční svaly. Inte‑
lekt je ve většině případů plně zachován 
a chlapci si svůj zhoršující se stav plně 
uvědomují. Zhruba kolem 10.–12. roku 

pak potřebují 24hodinovou podporu 
a péči. „Udržet si zaměstnání jako pe‑
čující o takto závažně nemocné dítě, ale 
platí to i obecně pro pečující v ČR, je té‑
měř nemožné, zejména pak v menších 
městech. Abyste mohli pracovat, potře‑
bujete podporu rodiny a přátel, protože 
osobní asistence pro děti v ČR prakticky 
neexistuje,“ říká Jitka Reineltová s tím, 
že za mnohaletou péčí žen se schovává 
řada zdravotních problémů, které pak 
řeší až těsně před důchodem.

Obtížnost dlouhodobé péče spočívá 
v tom, že pečující věří, že budou žít déle 
než vlastní dítě, protože není nikdo jiný, 
kdo by se o ně postaral. Obvyklé je to 
v péči o rodiče, v tomto případě k tomu 
dochází u dětí, které u nás zatím nemo‑
hou žít samy. „Doufáme ale, že se to zlep‑
ší a nastane situace, že i děti budou mít 
podporu od státu a možnost žít samy, po‑
dle své volby. Dnes pečující matky nema‑
jí žádný příjem a jsou závislé na příjmu 
svých dětí (příspěvek na péči). Věřím, že 
přijde okamžik, kdy můj dnes 12letý syn 
se svalovou dystrofií bude moci žít sám 
a bude mít kvalitní život a odpovídající 
péči,“ dodává Jitka Reineltová.

Role neformálních pečujících 
se mění
V ČR je zhruba 300 000 pečujících osob. Je 
to šedá zóna lidí, kteří v této roli zastupují 
stát a potřebují podporu. Podle Mgr. Klá‑

ry Šimáčkové Laurenčíkové, vládní zmoc‑
něnkyně pro lidská práva, je potřeba, aby 
se situace jak pro pečující, tak pro lidi 
s handicapem zlepšila, aby mohli vést dů‑
stojný život. Až příliš dlouho se však pou‑
ze diskutuje a řeší témata, jako je zajiště‑
ní dostupného množství osobní asistence, 
odlehčovacích služeb, rozvoj komunitních 
forem ubytování s podporou. „Nyní usilu‑
jeme o to, aby tyto věci nezůstaly jen v ro‑
vině snů a přání, ale abychom se dostali 
k tomu, že systém sociálních práv a jejich 
naplnění bude fungovat a každý si bude 
moci zvolit, kde bude žít svůj život,“ říká 
Mgr. Šimáčková Laurenčíková.

Podle dat shromážděných nadačním 
fondem Abakus je velká část pečujících 
ohrožena syndromem vyhoření a rozvo‑
jem depresivních poruch. Dlouhodobým 
činitelem je zde přetížení a pocit osa‑
mocení. „Minimálně dostupnost osobní 
asistence a odlehčovacích služeb je ně‑
čím, na co by lidé, minimálně ti s nej‑
těžšími formami postižení, měli dosáh‑
nout ve všech místech ČR stejně. Velmi 
by nám pomohlo, kdybychom do české 
legislativy zakotvili síť základních slu‑
žeb, aby se nemohlo stát, že v určitých 
místech republiky služby, byť na ně máte 
peníze, neseženete,“ uvádí Mgr. Šimáč‑
ková Laurenčíková s tím, že stát by měl 
garantovat dostupnost služeb i zajištění 
dostatečného budgetu na jejich 
pořízení.

S ženami přenašečkami si lékaři zatím nevědí rady
„Ve Světový den povědomí o Duchenneově svalové dystrofii 
se chceme podílet na zvýšení povědomí nejen o této nemoci, 
ale vzhledem k tomu, že letošní téma zní Ženy a Duchenne, 
je snahou upozornit zejména na ženy přenašečky a ženy 
pečující o chlapce se svalovou dystrofií, protože až dosud se 
této problematice pozornost nevěnovala,“ uvedla v rozhovoru 
pro MT odborná konzultantka pacientské organizace 
Parent Project MUDr. Karolína Podolská z 1. LF UK a VFN 
v Praze. Pro pacientskou organizaci pracuje již od roku 2015 
a intenzivně spolupracuje také s WDO (Světová organizace 
Duchenneovy svalové dystrofie), PPMD (Americká pacientská 
organizace Parent Project) a řadou dalších organizací.

	\ Co by letošní rok měl svým zamě‑
řením hlavně změnit?
Zatím toho o ženách přenašečkách moc 
nevíme, občas se objeví malá studie, 
např. nedávno o tom, že tyto ženy mají 
poruchu lipidů, nicméně pořád nevíme, 
jak je léčit. Právě letošní téma by mělo 
tuto oblast péče posunout. Až 20 procent 
těchto žen jsou tzv. manifestní přenašeč‑
ky, tudíž mají nějaké projevy onemocně‑
ní. Právě proto, že letošní téma je Ženy 
a Duchenne, iniciovala světová organiza‑
ce setkání odborníků, kteří budou sdílet 
své zkušenosti a napíší podle nich dopo‑
ručení péče. Doufáme, že letošním téma‑
tem nejen upozorníme na tuto skupinu 
žen, ale že jim také brzy budeme schop‑
ni říci, co mohou udělat pro své zdraví. 
Krom toho, že po sdělení diagnózy sva‑
lové dystrofie u jejich dítěte většině ma‑
minek ještě oznámíme, že jsou přena‑
šečkami, nevíme, co jim doporučit dál 
ohledně péče o sebe.

	\ Dozvídají se to tedy až poté, kdy jim 
je sdělena diagnóza jejich dítěte…
Ano. Nejprve zjistí diagnózu svého dí‑
těte a na základě toho se testuje i matka, 

zda je, nebo není přenašečka. Dozví se 
to po dvou až třech měsících jako dru‑
hou informaci a většinou to úplně zapad‑
ne, protože je zavalena starostmi s tím, 
že její dítě je nemocné. V tu chvíli ji to, 
že je přenašečka genu, až tak úplně ne‑
trápí. Avšak 10–20 procent těchto žen 
má příznaky onemocnění a  je potřeba 
o ně lékařsky pečovat. Kvůli nedostatku 
dat a studií nevíme, co jim máme dopo‑
ručit. Víme, že mají vyšší pravděpodob‑
nost rozvoje srdečního onemocnění, ale 
když se na magnetické rezonanci srdce 
objeví fibrotizace a ženy zatím problémy 
necítí, pochybujeme, jestli jim léčbu na‑
sadit, nebo ne.

	\ Jaké možnosti vůbec přicháze‑
jí v úvahu?
Nemoc sice nelze vyléčit, ale léčit ji lze, 
stejně jako u chlapců, kde lze nasadit tře‑
ba kortikoidy nebo různé druhy terapie, 
např. na posílení dýchacích svalů. Důle‑
žitá může být i fyzioterapie nebo lázeň‑
ská péče. To všechno je velmi důležitá 
část léčby této nemoci. Pravděpodobně 
stejné věci, které doporučujeme chlap‑
cům, můžeme doporučit i přenašečkám, 

ale zatím si nejsme jisti, co u nich fun‑
guje a co nikoli. Lázeňská péče např. ně‑
které ženy vyčerpá, proto ji raději ploš‑
ně nedoporučujeme. Stejně tak nevíme, 
jestli jim podávat kortikoidy, když mají 
příznaky. U chlapců se odborníci shodu‑
jí, že benefit léčby převažuje nad nežá‑
doucími účinky, ale u žen si tím nejsme 
jisti, protože nežádoucí účinky jsou vý‑
razné a my nevíme, jestli jim tato léčba 
pomůže, nebo naopak zhorší jejich ži‑
votní standard. Zatím si s nimi tedy ne‑
víme rady…

	\ Kolik těchto žen je v současné době 
v ČR léčeno?
V ČR je, pokud je nám známo, jedna 
žena s Duchenneovou svalovou dystrofií 
(incidence tohoto onemocnění u žen je 
1 případ na 50 milionů živě narozených 
žen). Nicméně přenašeček je v ČR odha‑
dem 200. Ve sledování jich máme nanej‑

výš několik desítek, a to nejde o pravidel‑
né kontroly, pouze je máme evidované 
a  občas je někdo vyšetří. Problém je 
v  tom, že tyto ženy vzhledem k tomu, 
že i vědí, že si s nimi nikdo nebude tak 
úplně vědět rady, ani lékařskou pomoc 
nevyhledávají.

	\ Jsou to ale právě ony, kdo se o ne‑
mocné chlapce starají, takže napří‑
klad lázeňská péče by znamenala pro‑
blém…
Přicházelo by v úvahu, že oba, tedy ma‑
minka i se synem, budou lázeňskou péči 
podstupovat zároveň. Problém ale oprav‑
du je, že maminky jsou odhadem v 95 
procentech hlavní pečující osoba, což 
znamená, že za sebe nemají plnohod‑
notný zástup, a  tím pádem se ani své‑
mu zdraví příliš věnovat nemohou. To 
je samozřejmě i problém žen, které ne‑
jsou přenašečky a o své syny pečují. I ony 

mají někdy závažná onemocnění, ale ne‑
mají čas ani možnost je řešit.

	\ Došlo v oblasti léčby, zejména v ge‑
nové terapii, k nějakým posunům?
Jediná genová terapie, která je v  sou‑
časné době u  nás schválena, je pro 
onemocnění spinální muskulární atro‑
fie (SMA). Pro Duchenneovu svalovou 
dystrofii je genová terapie zatím ve vý‑
zkumu, aktuálně ve III. fázi klinické stu‑
die. Právě genová terapie je specifická 
tím, že vzhledem k  tomu, že dochází 
k  zásadnímu zásahu do  DNA, nemů‑
žeme si dovolit ji v klinických studiích 
aplikovat na velkou část pacientů. Byla 
tedy dosud testována pouze na  něko‑
lika desítkách dětí po celém světe, což 
znamená, že o  ní víme opravdu málo. 
Znamená to, že se i obtížně postupuje 
v dalším výzkumu a ve  studiích, které 
potřebujeme, abychom opravdu moh‑
li říci, že tato léčba je bezpečná a dítě 
vyléčí. Proto trvá delší dobu, než dojde 
ke schválení právě takovéto léčby. Nic‑
méně u  Duchenneovy svalové dystro‑
fie je naštěstí tato léčba již ve  III.  sta‑
diu testování, takže věříme, že výsledky 
budou slibné a že se pacienti léčby do‑
čkají v  blízkém horizontu, např. pěti 
až deseti let.

	\ Očekáváte problémy s úhradou?
Určitě, jelikož současná genová terapie je 
nejdražším lékem vůbec. U Duchenne‑
ovy svalové dystrofie bude cena genové 
léčby jistě také velmi vysoká. Nicméně 
dobrou zprávou pro nás je, že se úhrada 
genové terapie SMA zajistila, a my udě‑
láme maximum pro to, aby děti se sva‑
lovou dystrofií měly tuto možnost léč‑
by, až bude schválena. Mnoho rodin se 
k této léčbě právem upíná a znamená pro 
ně obrovskou naději.  kol

Několik čísel o Duchenneově svalové 
dystrofii
	\ Přibližně 1 z 50 000 000 narozených žen je postižena Duchenneovou 

svalovou dystrofií.
	\ Asi 10–20 procent přenašeček má mírnější projevy nemoci, především 

srdeční onemocnění, svalovou slabost, únavu a svalové křeče.
	\ Podle nedávné studie má přibližně 50 procent přenašeček nález 

na magnetické rezonanci srdce (oproti 5 % v běžné populaci).
	\ U žen přenašeček se nemoc zpravidla neobjeví, jelikož i přes chybu 

v genu na jednom chromozomu X druhý chromozom X produkci dystro‑
finu umožní.

K VĚCI…
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Právě pacientské organiza‑
ce, jako je Parent Project, hra‑

jí velmi důležitou roli. Podle JUDr. Len‑
ky Teska Arnoštové, Ph.D., předsedkyně 
Společnosti medicínského práva ČLS 
JEP, by právě ony měly být do budouc‑
na tím hlavním místem, které bude or‑
gány státní správy upozorňovat na nedo‑
statky a mezery (např. v jakých lokalitách 
je potřeba které konkrétní služby) a ur‑
čovat hlavní směr, kterým by se měla 
legislativa nejen MZ ČR, ale i MPSV 
a MŠMT ubírat.

Pacientské organizace by se proto 
měly soustředit především na podporu 
oblastí s nedostatkem služeb, které jsou 
na pomezí sociálního a zdravotního sek‑
toru. Jedná se hlavně o nedostatek sociál‑
ního poradenství, fyzioterapie, nutriční 
péče nebo ergoterapie či osobní asisten‑
ce. V tomto směru má i podle náměst‑
kyně ministra práce a  sociálních věcí 
Mgr. Bc. Zdislavy Odstrčilové stát vůči 
neformálním pečujícím velký dluh, pri‑
márně pokud se jedná o nedostatek péče. 
Stát by měl reagovat mnohem pružněji 
na potřeby pečujících a dostupnost slu‑
žeb garantovat.

Nová legislativa vyzdvihne 
význam sociálně zdravotního 
pracovníka
Propojování legislativy MZ ČR s MPSV 
je dlouhodobý a  složitý proces. Nic‑
méně nyní odborníci doufají, že se ko‑
nečně dočkáme potřebné novelizace 
zákonů, které by měly obtížnou roli pe‑
čujících ulehčit. V současné době je při‑
pravováno hned několik novel zákonů, 
nových koncepcí a systémových projek‑
tů. Vzniká např. koncepce rodinné po‑
litiky, kde je věnován prostor i pečují‑

cím rodinám se specifickými potřebami. 
Vzhledem k  tomu, že jde o  rozsáhlou 
oblast, bylo by podle náměstkyně Od‑
strčilové dobré rozvinout tento mate‑
riál o celou koncepci či strategii týka‑
jící se podpory neformálně pečujících. 
Připravovány jsou i další projekty, např. 
na  podporu pečujících mužů. Ti do‑
sud sice poměrně hojně pečují o malé 
děti, avšak pokud jde o stárnoucí rodi‑
če nebo o blízké se zdravotním handi‑
capem, stojí dosud péče téměř výhrad‑
ně na ženách.

Aktuálně jsou připravovány dvě no‑
vely zákona o sociálních službách. Jedna 
z novel je již připravena na cestu do le‑
gislativního procesu a  obsahuje nové 
zařazení cílové skupiny neformálních 

pečujících. „Chceme, aby úkony, které 
budou ve  prospěch pečujících, jako je 
sociální poradenství, pečovatelské služ‑
by nebo osobní asistence, byly bezplat‑
né. Vnímáme, že se jedná o  sociálně 
preventivní složku podporující peču‑
jící osobu v  tom, aby mohla pečovat,“ 
vysvětluje náměstkyně. Další navrhova‑
nou změnou zákona o sociálních služ‑
bách je zařazení automatické valoriza‑
ce příspěvku na  péči ve  všech čtyřech 
stupních. Do státního rozpočtu pro rok 
2023 je připraven také návrh na  jed‑
norázové zvýšení příspěvku na  péči 
1. stupně z 880 Kč na 2 000. Další no‑
vela zákona se týká především financo‑
vání, které by mělo být předvídatelné, 
a  tudíž plánovatelné, pro což je záro‑
veň ale potřeba vyřešit dostupnost péče. 
Příprava novely by měla být dokončena 
v příštím roce s platností od roku 2024.

Pracuje se i na dalším legislativním 
materiálu – zákonu o dlouhodobé péči, 
který bude také platit od 1. 1. 2024. Jedná 
se o změnový zákon, který změní hned 
tři zákony: zákon o sociálních službách, 
zákon o zdravotních službách a zákon 
o zdravotním pojištění. „Zde se klíčovým 
stává sociálně zdravotní pracovník, jaký‑
si case manager. Půjde o zásadní profesi, 
která je již nyní sice známa, ale důležitost 
nemá. Uvědomujeme si, že s účinností 
tohoto zákona bude muset na pole sociál‑
ně zdravotních služeb vstoupit tato profe‑
se se vší vážností a důstojností, a dokonce 
máme příslib od MZ ČR, že tento člověk 
by měl mít i přístup do zdravotnické do‑
kumentace, což v praxi znamená, že bude 
moci opravdu fungovat jako case mana‑
ger,“ uzavřela náměstkyně s tím, že prá‑
vě case management je nyní velmi dis‑
kutovaným tématem.   kol
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Pečující matky nemají čas řešit 
své zdravotní problémy
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Inovace ve V4 a Izraeli 
tématem mezinárodní 
konference
Na mezinárodní hybridní konferenci Healthcare Innovations in 
Visegrad Countries and Israel budou prezentovány výsledky 
mezinárodního projektu zaměřeného na inovace v oblasti 
eHealth a řízení zdravotnictví ve visegrádských zemích.

Konference se věnuje ekonomickým a pro‑
cesním problémům při zavádění inovací 
ve zdravotnictví a zvyšování efektivnosti 
zdravotní péče. Je jedinečným setkáním 
odborníků z Česka, Izraele, Polska, Sloven‑
ska a Maďarska. Akce je součástí česko‑
‑izraelských inovačních dnů Smart Health‑
care, které v Olomouci organizuje Moravská 
vysoká škola Olomouc ve  spolupráci 
s Česko‑izraelskou smíšenou obchodní 
komorou od roku 2019. Mediálním part‑
nerem akce je Medical Tribune. Registrace 
pro online sledování je možná na adrese 
https://www.vysilame.tv/innovations.
Mezi významnými řečníky vystoupí 
prof.  Niek Klazinga (OECD), který bude 
mít prezentaci na téma Výzvy v evrop‑
ském zdravotnictví; role řízení výkon‑
nosti systému zdravotní péče. Bývalý 
státní tajemník izraelského minister‑
stva zdravotnictví Moshe Bar Siman Tov 
bude hovořit o  izraelské cestě k nákla‑
dově efektivnímu zdravotnímu systému. 
Profesor Roman Havlík, ředitel Fakultní 
nemocnice Olomouc, se bude ve  svém 
příspěvku zabývat udržitelnými vizemi 
a strategiemi fakultní nemocnice. Náměs‑
tek ministra zdravotnictví Radek Policar 
poodhalí plán českého předsednictví 
Evropské unie a eHealth. Zástupci řeši‑

telských týmů z Ekonomické univerzity v Katovicích, Budapest Business 
School, Ekonomické univerzity v Bratislavě a Moravské vysoké školy Olomouc 
(Grzegorz Głód, Judit Sági, Denisa Gajdová, Jindra Peterková) představí svůj 
visegrádský projekt. Mezi odborníky z Izraele vystoupí paní Edna Bar‑Ratson 
z Maccabi HMO, Oren Pearlsman, zástupce izraelského ministerstva zdra‑
votnictví, a zástupce Reichman University. red

Konference Healthcare Innovations 
in Visegrad Countries and Israel se 
koná v BEA Centru Olomouc, síd-
le Moravské vysoké školy Olomouc
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