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Pomaha lidem se vzacnym nervosvalovym onemocnénim
~ ~ &, '
rez‘lt =

O jakou
nemoc jde?
Svalova dystrofie Duchennova
typu zplsobuje postupné oslabo-
vani svall. Malé déti se zpo&atku jevi
jako zdravé, jejich svaly vsak neregene-
ruji a postupem casu jsou upoutany na
invalidni vozik a prakticky se nemohou
hybat. Tito lidé se obvykle dozZiva-
ji dvaceti az triceti let. Velkou cCast
Zivota jsou pIné odkazani na
pomoc druhych. Na one-

Blesk predstavuje organizaci Parent Project

PRAHA - Narodili se jako zdra- 7 —
PARENT

vé déti, jenze pravda byla /i :
jind. Velmi brzo se u nich - PROJECT
CZECH REPUBLIC

projevila svalova dystrofie -
zdkefna nemoc, ktera jejich
téla méni v nehybné schran-
ky. UZ 18 let témto pacientiim
pomdhd organizace Parent

Project, které se Blesk vénuje v

Cervenci v projektu Srdce pro vas.
i kym poméha Parent Pro-
 ject. ,,Nasi prvoradou dlo- §
: hou je zlepsit kvalitu Zivo-
 ta déti, které jsou diagnos-
! tikované v raném détstvi,*
i k4 Jitka Reineltova, pred- §
i sedkyné organizace. '
mocnici. Na§tésti mu tak i
dvakrit do roka pomiiZou
: Vzacné nervosvalové one-
i mocnéni se_tykd Sesti sto-
i vek lidi v Cesku. Organi-
i zace Te¥l prioritné podpo-
i ru détem, u kterych je dia- |
Egnostikovzina tzv. svalova =
i dystrofie
i ker. ,,Jde o vzAcné one-
i mocnéni a rodiny déti se
{ nemély kam obratit. Pro- :
 to vznikla naSe organiza- :
 ce,““¥ikd predsedkyné a po- :
 pisuje, Ze d&ti jsou mnohdy
i ve svém okoli osamocené. :
i Dozvéd se negativni infor-
{maci a nevédi, jak se s nf
i vyporédat. :

Text: Tomas Konicek

Foto: D. Malik, Parent Project
Stejny osud potkal i Mi-
chala Podhdjeckého (40),
o kterém Blesk informoval
minuly tyden. UZ 14 let (!)
je upoutdn na lizko v ne-

kamaradi, kteff ho ve spo-
luprdci se zdchrandii vez-
mou alespoti na vylet. Pre-
voz sanitou se specidlnimi
piistroji je vSak velmi slo-
Zity a drahy.

Hlavné déti
Jak Z7it, a nejen preZit? Ne-
mocnym lidem a jejich bliz-

lidi Zije v Cesku se
svalovou dystrofii
Duchennova typu.

O w -,
Jak muzete pomoci?

Organizace potrebuje kazdy rok na podpo-
ru rodin a terénni praci s rodinami pfiblizné
t¥i miliony korun. Podpotit ji mlzete i vy, byt
treba jen drobnym finanénim prispévkem.
Staci ho zaslat na transparentni Ucet ¢islo
1338146001/5500. Pripadné mizete vyu-
zit ddrcovskou zpravu pomoci DMS. Na ¢is-
lo 87777 poslete pro jednorazovy prispévek
DMS SVAL 30, nebo DMS SVAL 60, nebo
DMS SVAL 90 (prispévek 30, 60 nebo 90
K¢). Pro trvalou podporu poslete DMS TRV
SVAL 30, nebo DMS TRV SVAL 60, nebo
DMS TRV SVAL 90. Kazda koruna pomUze
nemocnym ke kvalitnéjsimu proziti zivota.

Jsou osamocené

Duchenne/Bec-

: Spole¢né setkavani :
{ Parent Project tak napfi-
{ klad pordda pobytové vyle- :
ity. ,,Jde asi o Sest akei do :
{ roka. Pordddme ti'eba vi-

kendovy turnaj v iboccie
(sport pro télesné posti-

Zené, pozn. red.) nebo po- !
i n&. Odbornici pak jezdi do
i rodin, které se snazi pod- °
pofit. ,,Mnohdy by chté- |
i 1o pomoci i okoli rodiny,
i ale Casto nevi jak. Uka-
{ zujeme tak rodinam, Ze i
i s takhle v4Znym onemoc-
nénim se da proZit kvalit- §

byty pro maminky s klu-
ky ¢i pro Kluky s jejich ta-

tinky. Na vSechna setkani |

také zveme odborniky,*

popisuje Reineltova.

Shani specialisty

Pavodng amatérskd organi-
zace je nyni Cdste¢né pro-
i dat pomérné distojné,
i vysvétluje Reineltova.

fesiondlni. ,,Shanime pe-
nize na ergoterapeuty, fy-

Napobytove akcejezdiii zdrav‘i
sourozencinemocnych déti: "~ &

PRIPAD LOM
UZ TUTO NEDELLI!

gzioterapeuty, poradkyné
i domaci péce ¢i psychote-

rapeuty,* fikd predsedky-

ni Zivot a Ze se to da zvla-

s Duchennovou
svalovou dystrofii
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\optimismem

I‘ \
G 5@ uf nikity natra- | dystrofie Michala Podhs-

B Dok e By optimismu a nasé-

o mewrttf Ctmdct ot vie- | ackibo v pemotnicl. Na- s Pracule  snali se 38 o

Co vSe najdete

v Parent Project?
[1socialni poradenstvi {.dobu| -
[1kompletni informace o zvilddnou;, =

_nemoci L chodit7Pol
[Jinformace o postupu

/e

Déti qéja’kou

péce o pacienty
[1rehabilitacni péci
[ respiracni péci
[1psychologickou péci
[1 nutricni péci

‘Nl [ moznost pomticek

[]ergoterapii

[1pobytové akce
[1odborné konference
[1podporu a porozuméni
[1moznost sdileni v ramci

komunity Telefon:

&

Organizace: Parent Project, z. s.

Adresa: Rudé armady 59, Drouzkovice 43144
Web: www.parentproject.cz

Mail: parentproject@parentproject.cz
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mocnéni neexistuje
lék.

rozpozna?

704 418 773
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Jak choroba

U nemoci je dllezita vcasna dia-
gnostika. ,,Déti obvykle zacnou nor-
malné chodit, ovsem kolem tfetiho
roku je jiz vidét, Zze napfiklad Spat-
né jdou do schodlii a moc nebéha-
ji. Vyrazna progrese nastane kolem
Sestého roku, kdy se déti tézko zve-
daji ze zemé, nezvladaji schody a
venku uz potrebuji vozicek, aby se
zbytecné nepretézovaly,”“ popisu-
je predsedkyné Parent Projectu. Ro-
dice obvykle potize ¢asto rozpozna-
ji a prakticky Iékar by je mél poslat
k neurologovi. ,V €asné diagnostice
jsme na tom v Cesku hodné dobre,*
doddva Reineltova. Lékar mlze ne-
moc odhalit i podle krevnich testg.
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