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Lidem se svalovou dystrofii chybi sila, ale i systematicka pomoc. Na

4 v

jejich podporu se 7. zari Cervené rozsviti Petrinska rozhledna

7 v

Na 7. zdfi pripada Svétovy den povédomi o Duchennové svalové dystrofii. Tento den se pacienti i
odbornad verejnost po celém svété snazZi upozornit na toto zdvazné progresivni onemocnéni. Rodiny, ve
kterych se vyskytuje svalova dystrofie, casto nebojuji jen s diisledky zdvazné nemoci, ale nardZeji také
na neprekonatelné byrokratické bariéry a nepfipravenost systému poskytnout socidlni pomoc a
podporu. Jako pripominka jejich sloZité situace se v tento den rozsviti cervené i praZska Petrinska
rozhledna.

,V Ceské republice si Svétovy den povédomi o Duchennové svalové dystrofii pfipomindme jiZ od roku
2014, kdy byl poprvé vyhldseny, “ vysvétluje predsedkyné pacientské organizace PARENT PROJECT, z.s.
Ing. Jitka Reineltova, ktera se jiz nékolik let zasazuje o to, aby se pacientlim se svalovou dystrofii Zilo

v CR lépe.

,Stali jsme se respektovanou pacientskou organizaci zndmou aktivnim resenim problémi pacienti, “
upfesnuje. A doddvd: ,V této aktivité nesmime polevit, musime se neustdle posouvat, vzdéldvat a
obhajovat. Chceme, aby existovala terénni péce hrazend z vefejného zdravotniho pojisténi, stejné tak
jako hrazend asistence a dalsi socidlni a zdravotni sluZby, které odlehci pecujicim a pomohou zkvalitnit
Zivot celé rodiny.”

Péce o lidi se svalovou dystrofii je velmi naro¢na a vycerpdvajici. Nejen fyzicky, ale také psychicky.
,Jednd se o progresivni onemocnéni, to znamend, Ze jakmile si zvyknete na néjaky stav, napriklad, Ze dité
vyskytuje svalova dystrofie, predsedkyné Reineltova. ,SnaZime se jako organizace bojovat tam, kde jako
jednotlivec nemdte Sanci,” uptesnuje.

Duchennova svalova dystrofie a mozek

Tématem letosniho Svétového dne je mozek. MUDr. Jana Haberlova, PhD. z Kliniky détské neurologie
Fakultni nemocnice Motol v Praze vysvétluje: ,BohuZel bilkovina dystrofin, kterd chybi ve svalech lidi

s Duchennovou svalovou dystrofii, schdzi také v mozku, a to miZe vést k riznym obtiZim, jako jsou
poruchy kognice, ddle poruchy uceni, pozornosti, porucha autistického spektra a dalsi. Pro mnoho rodin
pak tyto problémy znamenaji vétsi zatéz neZ pohybovd omezeni.”

Doktorka Haberlova dale vysvétluje, Ze i pres velky pokrok v mediciné zatim neexistuje 1ék. , V poslednich
10-15 letech dochdzi k obrovskému pokroku ve znalostech priciny nemoci. Naristd pocet klinickych studii
a pocet noveé registrovanych léki. Pro 10-30 procent pacienti s Duchennovou svalovou dystrofii je
dostupnd genovd lécba.”

Lékarka ale varuje: ,Je tfeba zduraznit, Ze jakdkoliv i kauzdlni genovd Ié¢ba nemoc nevyléci, pouze
zpomali progresi. Proto je zde stdle extrémné potfebnd multioborovd symptomatickad péce.”
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Duchennova svalova dystrofie a mozek v praxi klinického psychologa

Psycholozka PARENT PROJECTU Mgr. Simona Dejdarova se ve své praxi setkdva s rodinami, které hledaji
pomoc nejen pro své déti, u nichZ se nedostatek dystrofinu v mozku projevuje, ale velmi ¢asto i pro dalsi
rodinné pfislusniky, jejichz Zivot je timto projevem ovlivnén. ,, Nékteré déti hure vnimaji a chdpou vlastni
emoce i emoce druhych lidi, coZ vede k radé nedorozumeéni, konflikt a nékdy i socidlni izolaci a
depresivnim staviim.“ Déti i jejich rodice pak potfebuji dostatek informaci a profesné i lidsky kvalitni
pristup odbornik( ve skole a skolskych zafizenich.

Nejzavaznéjsi formy nemoci jsou pak spojeny s obtiZzemi, které byvaji diagnostikovany jako rtizné formy
dysfazie ¢i poruch autistického spektra. Déti se nékdy ani nenauci mluvit, nékteré z nich reci nerozumi,
nebo jen s obtizemi. Jejich kontakt se svétem lidi i véci je zvlastni, Casto nesrozumitelny. Je patrné, ze
nejen u téchto déti, ale i u rodi¢t a sourozenc( to vede k obrovské tenzi, frustraci, vycerpani a casemi k
raznym formam dusevnich poruch.

Kontakt pro média:

Ing. Jindra Landova, Marketing Manazer PARENT PROJECT, z. s. / +420 607 957 816,
landova@parentproject.cz

PARENT PROJECT, z. s. je pacientska organizace zalozena rodici, jejichz déti se narodily se

svalovou dystrofii Duchenne/Becker a dalsimi vzacnymi nervosvalovymi onemocnénimi raného

véku. Spolek sdruzuje pacienty, jejich rodice a dal$i rodinné ptislusniky. V CR piisobi od roku 2001, kdy
zakladajici ¢lenové navazali na fungovani stejnojmenné organizace v USA, kterd byla zaloZena v roce
1994. Hlavnim zdjmem organizace je zlepSovani kvality Zivota pacient( prostfednictvim zkvalitnéni
socidlni a zdravotni péce, Sifeni povédomi o nemoci, sledovani novinek ve vyzkumu i v péci v zahranici.
Spolek realizuje terénni praci s rodinou, Uzce spolupracuje s odborniky ze vSech relevantnich obord,
organizuje pobytové akce a konference, zastituje klinické studie v CR.

PUsobi v ramci celé Ceské republiky. Organizace poskytuje viem &lendim poradenstvi a individudlni
konzultace, umoznuje sdileni informaci. Spolupracuje s jinymi organizacemi, prosazuje zajmy ¢lend v
jednanich s pojistovnami a dalSimi statnimi institucemi.

Svalové dystrofie jsou skupinou onemocnéni, které zpUsobujici progresivni ztratu svalové hmoty. Jedna
se o geneticky podminéna onemocnéni, kdy mutace gent zapficini poruchu tvorby protein(i stéZejnich
pro normalni fungovani svall. Projevuji se predevsim postupné se zhorsujici svalovou slabosti. V
poslednich letech se zejména diky novym moznostem genetiky zvysuje identifikace konkrétniho typu
svalové dystrofie, zlepSuje se kvalita symptomatické péce, a tim i vék doziti a kvalita Zivota pacientd.
Nové se zacinaji objevovat i mozZnosti kauzalni |écby. Svalova dystrofie Duchenne je jednou z Castéji se
vyskytujicich. Vyskytuje se asi 1 pfipad na 5 000 déti. Duchenne postihuje témér vylu¢né chlapce, oviem
jiné dystrofie rozdily nedélaji.
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Vice informaci najdete:
https://www.parentproject.cz/svetovy-den-povedomi-o-duchennove-svalove-dystrofii-2020
https://youtu.be/ylgfhwAL Mg

https://www.facebook.com/parentproject.cz/

https://www.darujme.cz/projekt/1202026

https://www.worldduchenneday.org/
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