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Parent Project. Menime system, ktery
s nami prilis nepocita

Praha, 29. 11. 2023 - Profesionalni pefovatelé, odbornici na socidlni a lékovou politiku, psychologové
nebo logistici. Mamy a tatové, jejichZ déti maji Duchennovu svalovou dystrofii (DMD), si kromé béZnych
rodi¢ovskych roli museji osvojit mnohé dal3i. Vzajemné si pomahaji Zit Zivot se zavainé nemocnym
¢lenem rodiny a jsou sdruZeni v organizaci PARENT PROJECT, z.s.. Tato pacientska organizace jen letos
poskytla tisice hodin konzultaci, poradala osvétové akce pro verejnost, své ¢leny i odborniky. “Parentaci”
upozorfiuji i na systémové nedostatky, aktudlnimi problémem je prispévek na péci.

“Jsme organizace rodicd, ktefi se nechtéli smifit s tim, Ze nase déti neproZiji naplnéné Zivoty. Kricek po
kracku se snazime ménit systém, ktery s nasimi détmi pfilis nepocitd a zlepSujeme jej pro vsechny ostatni. |
proto jsme zaloZili PARENT PROJECT a v poslednich dvou letech jsme vyrazné zapracovali na
profesionalizaci nasi ¢innosti,” vysvétluje Jitka Reineltova, pfedsedkyné organizace Parent Project a
maminka dvandactiletého Matyska.

| diky podpore financovani nékterych ¢innosti z Fondd EHP 2014-2021 v réamci programu Zdravi, se mohli
odbornici v pacientské organizaci soustredit vice na poskytovani konzultaci a pomoci rodinam. Vznikl tak
tym terénni podpory, ktery pomaha pacientdm, pecujicim a rodinam jak na dalku, tak pfi navstévach

v nemochnici, ve Skoldch a také pfimo v domacim prosttedi. , Kapacita poskytovanych konzultaci se v radmci
této podpory zvysila vice jak trojndsobé a tym napriklad jen letos jiz realizoval vice jak 2.500 telefonnich
konzultaci®, uvaddi MUDr. Karolina Podolskd, odborna poradkyné Parent Project. Projekt v3ak v letosnim
roce konci, a tak financovani vzniklého zkuseného tymu bude do budoucna velkou vyzvou. Slibované
nastaveni financovani pacientskych organizaci je totiz v nedohlednu. A pritom pomoc organizace
pacientlim a pecujicim je nenahraditelna. Stat ji neni schopen zajistit, a navic se pro pacienty nepocita ani
s valorizaci prispévk( na péci.

Parent Project propojuje rodiny s odborniky a umoznuje jim sdileni zkuSenosti. Pomaha s managementem
celkové péce i lécby, poskytuje relevantni informace a podporu. “Vychdzime z kaZdodennich potieb rodin,
které zname, protoZe je sami proZzivdme. Vime, co znamend, kdyZ pecujete 24 hodin denné sedm dni v
tydnu. Proto nds znepokojuje otdleni viddy s valorizaci prispévku na péci,” dodava litka Reineltova.

Ministerstvo prace a socialnich véci planuje od 1. ledna 2024 zvysit maximalni mozné Uhrady, které
mohou poskytovatelé socialnich sluzeb Uctovat svym klientdim za poskytnuti péce. Nepocité ale s
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adekvatnim zvySenim prispévku na péci. Hrozi tedy, Ze poskytovatelé budou chtit vice penéz a lidé si je
nebudou moct dovolit.

“Duchennova svalova dystrofie je vysoce progresivni onemocnéni, pacienti se o sebe bez pomoci
nepostaraji. NemuZou se najist, napit, maji dychaci asistenty. Jsme tedy v situaci, kdy zpravidla jeden ¢len
rodiny pecuje na plny uvazek. Rodinny rozpocet je tim padem limitovany,” vysvétluje René Brectan,
mistopfedseda organizace a také pecujici rodic. | proto Parent Project zajistuje na svych psychologicko-
rehabilitacnich akcich pro vSechny tGcastniky asistencni sluzby, aby si pecujici mohli alespor na nékolik dni
odpodinout.

“Dokud se systém nezméni alespon tak, aby umozrioval zakladni fungovadni, snazime se ziskat potiebné
finance na podporu rodin a kluku i prostrednictvim ddrct. Letos jsme dokonce vydali knihu pribéhd

s ndzvem Ve stinu Duchenna, abychom oslovili vefejnost a pfibliZili lidem, co jejich pfispévky a pomoc v
radu stokorun znamenaji pro organizaci a samotné pacienty” dodava litka Reineltova.

PARENT PROIJECT, z. s. je pacientska organizace zaloZzena rodici, jejichZ déti se narodily se svalovou dystrofii
Duchenne/Becker a dal$imi vzacnymi nervosvalovymi onemocnénimi raného véku. Spolek sdruZuje
pacienty, jejich rodi¢e a dal3i rodinné ptisluniky. V CR plisobi od roku 2001, kdy zakladajici ¢lenové navazali
na fungovani stejnojmenné organizace v USA zaloZené v roce 1994. Hlavnim zdjmem organizace je
zlepSovani kvality Zivota pacientd prostfednictvim zkvalitnéni socidlni a zdravotni péce, Sifeni povédomi o
nemoci, sledovani novinek ve vyzkumu i v pé¢i v zahrani¢i a jejich rozvoj v Ceské republice Spolek realizuje
terénni praci s rodinou, Uzce spolupracuje s odborniky ze vsech relevantnich obor(, organizuje pobytové
akce a konference, podili se na zajisténf klinickych studif v CR.

Duchennova svalova dystrofie (DMD) je nejcastéjsi svalovou dystrofii détského véku. Choroba byla poprvé
popsana anglickym lékafem Edwardem Meryonem v roce 1852 a podrobnéji francouzskym neurologem
Guillamem Benjaminem Amandem Duchennem v roce 1868. Tato nemoc postihuje pfiblizné 1 ze 3600 —
6000 Zivé narozenych chlapct a jedna se o nemoc vazanou na X chromozom. Tedy dle genetickych pravidel
nemoci trpi chlapci a Zeny jsou prenaseckami. (Ve velmi ojedinélych pfipadech se mize nemoc u Zeny také
projevit.) Pacientlim s DMD chybi dystrofin zcela (bilkovina na vnitfnim povrchu membrany svalové buriky).
Nemoc je charakteristickd ochabovanim a ztratou aktivni svalové hmoty. Zpocatku se narodi chlapec bez
jakychkoli pfiznakdl, ty nastupuji plizivé pfiblizné od dvou let véku — potize s chlzi, po ¢ase usednuti na
vozik.

Ve stinu Duchenna je nazev knihy, ktera obsahuje 24 pfibéh(, které jsou jedine¢né. Honza, Danek, Adam,
Martin, jejich tatové, maminky, sourozenci v ni nechali kus sebe. Svoje vzpominky, radosti i starosti ze
Zivota se zavaznou genetickou nemoci. Kniha byla slavnostné pokrténa na Svétovy den Duchenne, 7. 9.
2023. Patronem knihy se staly herecka Michaela Maurerova, reportérka Lea Surovcova, vladni
zmocnénkyné pro lidska prava Klara Siméackova Laurencikovd a ndméstkyné primatora pro oblast
socialnich véci a zdravotnictvi Hl mésta Prahy Alexandra UdZenija. Zastitu poskytla prvni ddma Ceské
republiky pani Eva Pavlova. Michaela Maurerova navic svym pfijemnym hlasem namluvila vybrané
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pribéhy. Knihu mZe v soucasné dobé ziskat kazdy, kdo podpofi organizaci Parent Project ¢astkou min
750 K& na asistencni sluzby.

Projekt ,,Profesionalizace a restrukturalizace spolku PARENT PROJECT” je financovan z Fond( EHP 2014-

2021 v rdmci programu Zdravi. Cilem projektu, ktery byl zahdjen v roce 2022 a kon¢i k 31. 12. lceland [P[ﬂ]
2023 je pomoci restrukturalizovat organizaci a zajistit rozvoj oblasti jako je poskytovanisluzeb | jechtenstein
a podpory pacientdm a pecujicim, podporovat rozvoj pacientské advokacie a publicity spolku Norway grants

PARENT PROJECT, z.s.

Vice informaci:

www.parentproject.cz

Kontakt pro média:

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

media@parentproject.cz
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