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Détem se vzacnym onemocnénim chybi asistencni
sluzby. RodiCe miri do sneémovny

Rodic¢e pecujici o vazné nemocné déti nemaiji dostatec¢nou podporu v socialnim systému.
Dlouhodobé na to upozorfiuje organizace Parent Project, z.s., ktera sdruzuje rodiCe déti s
Duchennovou svalovou dystrofii (DMD). Zastupci Parent Projectu proto chtéji na seminari v
Poslanecké snémovné jednat o zrychleni fizeni pfispévku na péci, dostupnosti zdravotnich a
socialnich sluzeb a dalSi pomoci rodinam.

,V Poslanecké snémovné chceme apelovat na zastupce ministerstev i zakonodarce, chceme jednat o tom,
jak zajistit ploSnou dostupnost zdravotnich a socidlnich sluzeb a ukotveni koordinatord péce, ktefi by
spolupracovali pfimo s rodinami. Dale je nutné, aby se zrychlilo pfiznavani prispévku na péci, zvlastnich
pomucek a zdravotnickych prostfedk(,” vypocitava Jitka Reineltovd, pfedsedkyné organizace a maminka
chlapce s DMD.

,V poslednich letech se velmi zlepSila kvalita poskytované péce ve specializovanych centrech, coz vede k
prodlouzeni délky Zivota pacientl. To je pozitivni, ale pfinasi to také radu vyzev,” vysvétluje Reineltova.

Na lepsi zdravotni péci totiz nenavazuji opatreni, kterd by rodindm umoznila fungovat v bez enormniho
usili.

,Rodiny nejprve resi zaclenéni ditéte do materské skoly, zakladni Skoly, béZznou integraci déti mezi zdravé
vrstevniky. Nasleduje ziskavani pfispévku na péci a dalSich davek statni podpory, zdravotnické prostiedky,
zvlastni pomducky. Pecujici, nej¢astéji maminky, musi opustit své zaméstnani, jelikoz déti jsou vyfazovany z
mimoskolnich aktivit,” popisuje Reineltova.

Vzacné onemocnéni DMD se projevuje postupnym ochabovanim vsech svall. Naroky na asistenci tak
neustdle rostou. Kromé zajisténi béznych potfeb jako je jidlo, piti nebo hygiena se pfidavaji i zakladni
zdravotnické ukony jako je nasazeni neinvazivni plicni ventilace.

»Se zhorsujicim se zdravotnim stavem a po skonceni Skolni dochazky, se péce pIné prfesouva do rodiny.
Socialni sluzby nejsou na fadé mist dostupné vlibec nebo si vybiraji tzv. jednodussi klienty,” doplriiuje
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Reineltovd. Rodiny tak kromé boje se zakefnou nemoci musi svadét také boj se systémem, ktery jim
aktudlné neposkytuje potfebnou podporu a pomoc.

S tim souhlasi i Klara Simackova Laurencikovd, zmocnénkyné pro lidska prava. ,Ukolem a rolf statu je

nenechat pecujici osoby osamocené a
vytvafet systémové néstroje, aby jejich 7.9. je Svétovy den povédomi o Duchennové svalové
whled do budoucnosti mohl byt méné dystrofii

starostny nez nyni. Rodiny musi mit
jistotu, Ze ziskaji od statu potfebnou
podporu. At jde o dostupné sluzby,
osobni asistenci, odlehcovaci a

Jako pfipominka Svétového dne Duchennovy svalové
dystrofie se 7. zafi ervené rozsviti nékteré stavby,
v Praze napfiklad Tancici ddm nebo Brumlovka.

stacionarni sluzby, podporu Tématem letosni roku je podpora prav pacientl a
samostatného bydleni a dalsi,” dodava pecovatell a jejich zaclenéni do spolecnosti. Slogan
Laurencikova. “ Zvyste svUj hlas pro Duchenna“ vyziva ke spolecné

praci a podpore vSechny, ktefi mohou zlepsit kvalitu

Na podnét organizace Parent Project se Jivota pacientd s Duchenne.

o téchto tématech kond v Poslanecké

snémovné kulaty stll s ndzvem ,Hranice

péce: Interakce mezi socidlni a zdravotni péci na prikladu zkusenosti konkrétnich pacientd a jejich rodin“.
Akci zastitila poslankyné Olga Richterova, zucastni se ji také zmocnénkyné pro lidska prava Klara
Simackova Laurencikovd, zastupci ministerstva prace a socialnich véci.

PARENT PROIJECT, z. s. je pacientska organizace zaloZend rodici, jejichZ déti se narodily se svalovou
dystrofii Duchenne/Becker a dal$imi vzacnymi nervosvalovymi onemocnénimi raného véku. Spolek
sdruZuje pacienty, jejich rodi¢e a dal$i rodinné pfisluniky. V CR plsobi od roku 2001, kdy zakladajici
¢lenové navazali na fungovani stejnojmenné organizace v USA zalozené v roce 1994. Hlavnim zajmem
organizace je zlepSovani kvality Zivota pacientl prostiednictvim zkvalitnéni socidIni a zdravotni péce,
Siteni 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 obor(, organizuje pobytové akce,
seminare a konference. Organizace poskytuje vsem ¢lenlm poradenstvi, individualni konzultace a
umoznuje sdilenf informaci. Spolupracuje s jinymi organizacemi, prosazuje zajmy ¢len( pfi jednanich se
zdravotnimi pojistovnami a dalSimi institucemi.

Duchennova svalova dystrofie (DMD) je vzacné, progresivni, nevylécitelné onemocnéni, které postihuje 1
z 5 000 novorozenych chlapct (nemoc postihuje zpravidla chlapce, ve velmi vzacnych pripadech i divky).
Prvni pfiznaky se zacinaji projevovat kolem tretiho roku, kdy chlapci hife vstavaji ze zemé a celkové
nestaci svym vrstevnikim. Nemoc postupné oslabuje kosterni svalstvo koncetin a trupu a nasledné mezi
osmym az dvanactym rokem ztraceji nemocni schopnost chiize. V raném dospivani mezi tfinactym a
devatendctym rokem byvaji zasaZeny i dychaci a srdec¢ni svaly. Ve vétsiné pfipadl je intelekt pIné
zachovan a chlapci si sv{j zhorsujici se zdravotni stav pIné uvédomuiji.
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Svétovy den povédomi o Duchennové svalové dystrofii se pfipomind vidy 7. zafi. Jednd se o iniciativu
Svétové organizace Duchenne (WDOQ), kterd spojuje pacienty, pecujici, lékare, odbornou verejnost,
védce, verejné Cinitele a dalsi osoby z celého svéta. V letoSnim roce Evropsky parlament oficidlné udélil
zastitu nad Svétovym dnem povédomi o Duchenne 2024 a Organizace spojenych narodd (OSN) oficidlné
oznacila 7. zafi za Svétovy den povédomi o Duchenne, a rezoluce ,,Svétovy den povédomi o Duchenne” je
prvnim formainim uznanim OSN dne vénovaného vzacné nemoci.

PARENT PROJECT s WDA organizaci Uzce spolupracuje a spole¢né tak naplfuji cil tohoto dne, kterym je
predevsim zvysit povédomi o nemoci. Téma WDAD 2024 je , Zvyste sv(j hlas pro Duchenna “.

Vice informaci:

www.parentproject.cz

www.facebook.com/parentproject.cz

www.worldduchenneday.org

Kontakt pro média:

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

Ing. René Brectan, mistopredseda PARENT PROJECT, z. s. / + 420 724 603 202,
brectan@parentproject.cz
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