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Predstavujeme pacientské
organizace: Parent Project

O pacientské organizaci Parent Project je v médiich docela slyset. My jsme ostatné o tomto spolku
rodicl a pacienti se svalovou dystrofii psali v minulém roce hned dvakrdt. | to je zndmkou znacné
Cinorodosti ¢lend Parent Project. Minimdlné na venek pisobi organizace na Ceské poméry nezvykle
profesiondiné, a i blizsi pohled mizZe byt pro ostatni pacientské organizace inspirativni.

Historie Parent Project (PP) sahd do roku
2001, kdy se nékolik rodi¢ti dalo dohromady,
aby sdileli své zku$enosti a informace o ne-
moci svych déti. Vzorovou se jim stala stej-
nojmennd organizace zaloZend matkou dvou
chlapcii s Duchennovou muskuldrni dystro-
fif (DMD) Pat Furlong v USA v roce 1994.
Podobné vznikly dalsi PP v riznych zemich
svéta. VSechny maji stejné logo a jejich pred-
stavitelé se mohou setkavat na spole¢nych
mezinarodnich akcich.

Primérné jsou ¢leny PP rodice a pacienti
s DMD nebo Beckerovou svalovou dystrofii,
ale spolek se otevird i pacientim s dal$imi
typy vzacnych nervosvalovych onemocnéni
raného véku. Organizace byla dlouho ¢isté
rodi¢ovskou organizaci, ktera fungovala na
dobrovolnické bazi. V poslednich letech v§ak
postupné dochazi k jeji postupné profesiona-
lizaci. Velky podil na tom ma predsedkyné
PP Jitka Reineltovd, maminka devitiletého
Mattiase, kterému lékari diagnostikovali

Jitka Reineltova se synem Mattiasem
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DMD v roce 2011. Reineltova se stala pred
tremi lety predsedkyni organizace, do prace
se tehdy podle svych slov vrhla jako buldo-
zér a spolu s dal$imi ¢leny fungovani PP vy-
znamné posunula. Dobrovolnicka ¢innost je
pro PP porad zasadni, ale organizace na ni jiz
neni zavisla zcela. ,Dnes pracuji pro PP za-
méstnanci celkové na 2,5 tvazkd, k tomu ma
nékolik dalsich stalych spolupracovnikil na
DPP. Celkové v ramci néjaké formy dohody
pro organizaci béhem roku pracuje v souctu
vice nez padesat lidi — vétsina z nich posky-
tuje clenim jakési odlehcovaci ,hlidani; ne-
certifikovanou osobni asistenci, priblizuje
predsedkyné spolku.

PP spolupracuje dale naptiklad s psycho-
lozkou, ventila¢ni sestrou, fyzioterapeutkou,
ergoterapeutkou, socialni pracovnici, porad-
kyni domadci péce nebo lékari. Soucasti tymu
je také marketingova manazerka, kterd ma na
starost fundraising a medidlni aktivity orga-
nizace.

Uzka spoluprace s lékafi

Odbornou garantkou organizace je specialist-
ka na vzacna neuromuskularni onemocnéni
Jana Haberlova z neuromuskularniho centra
Fakultni nemocnice v Motole, jez se ti¢astni
i konferenci poradanych PP a celkové s pa-
cientskou organizaci izce spolupracuje. Diky
této spolupraci, kvalité multidisciplinarni
péce neuromuskularnitho centra, a prede-
v§im diky iniciativé PP ziskalo motolské
pracovisté jako prvni tohoto druhu v Evropé
certifikdt pro specializované centrum pecuji-
ci o pacienty se svalovou dystrofii udélovany

americkou Parent Project a World Duchenne
Organization (psali jsme v ¢isle 11/2019). To
by mélo do budoucna pomoci i se zafazova-
nim pacient do Kklinickych studii: ,,Farma-
ceutické firmy se v dnesni dobé dostaly do
situace, kdy klinickych studif ptibyva a cen-
tra, kterd se do nich zapojuji, pro né nemaji
dostate¢nou kapacitu. Firmy jsou tak nuceny
zkoumat nové moznosti. Aby mohly néjaké
centrum do studie zapojit, pottebuji si byt jis-
té jeho kvalitou a vysokymi standardy péce.
Ukazatelem téchto atributi je pro né pravé
ziskany certifikdt, zdtraznovala tehdy Jit-
ka Reineltova. Mistopredseda spolku René
Biedtan k tomu dodédvé: ,V CR ted probihaji
dvé klinické studie. Nase snaha je ve spolu-
praci s 1ékari dostat k nam klinickou studii
pro novou genovou lécbu. Bohuzel zde nara-
zime téz na kapacitni problémy, ale snad se
vée podari.”

Kromé odborné garantky spolupracuje
s PP na polovi¢ni Gvazek také stala 1ékarska
konzultantka Karolina Podolskd. Ta podle
Jitky Reineltové mimo jiné pomohla or-
ganizaci ke zviditelnéni na mezinarodnim
poli, kdyz s predsedkyni PP zacala (nejdii-
ve jako medicka, nyni jako lékatka) jezdit
na mezindrodni konference prednaset. Jeji
slova potvrzuje i sama Karolina Podolska:
»Diky ucasti na mezindrodnich konferencich
mame moznost poznat, jak to chodi v jinych
zemich, inspirovat se u jinych pacientskych
organizaci. Je dulezité udrzovat urcitou sit
mezindrodnich kontaktd a také povédomi
o tom, jak jsou na tom pacienti v CR. Nez
jsme zacali jezdit na mezindrodni setkani,
vét§ina zastupctl pacientskych organizaci
z jinych zemi CR nebrala v potaz, nyni se na
mezindrodnim poli stdvame partnery, fika
lékarka.

Pravé ucast na mezinarodnich konfe-
rencich, kde mutiZze organizace o kvalit¢ mo-
tolského centra informovat predstavitele far-
maceutickych spole¢nosti, ma opét vyznam
i z hlediska zarazovani ¢eskych pacientil do
Klinickych studii. ,Se zastupci farmaceu-
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tickych firem, které se vyvoji 1éktt na DMD
vénuji, jedname také nejcastéji na téchto
mezinarodnich setkanich. Firmy nds potom
informuji o novinkach z vyzkumu (které ces-
kym rodinam pravidelné prekladame), do-
mlouvaji se s nami na pripadnych klinickych
studiich nebo na spole¢nych projektech typu
dotazniki, seminafti pro odborniky i laiky
a dalsi spolupraci.“

Sama pacientskd organizace jednou za
dva roky porada mezinarodni odbornou kon-
ferenci s riznym zaméfenim. Letos 23. dubna
se bude konat jiz Sestd, a sice na téma péce
o dospélé pacienty s DMD. Karolina Podol-
ska s pomoci kolegti pfipravuje na tuto kon-
ferenci program, zve zahrani¢ni hosty a sha-
ni sponzory.

PFechod do péce o dospéelé
vazne

PP nelobbuje pouze u farmaceutickych fi-
rem, ale také na ministerské pacientské radé.
Vzhledem k nakladnosti péce o pacienty jsou
zasadnim tématem uhrady. Pfipravovana
novela o zdravotnim pojisténi by méla v bu-
doucnu zajistit, ze bude u inovativnich 1é¢iv
pro vzacnd onemocnéni posuzovdna nejen
kritéria nakladové efektivity, kterd by treba
nastupujici genové terapie zfejmé nesplnila,
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ale i kritéria ,,mékka“ — zohlednujici ptinos
pro jednotlivého pacienta. PP se na vyjedna-
vani o této ¢asti novele podilela.

,V soucasné dobé je pro chlapce s DMD
schvalen také prvni kauzalni 1ék Translarna,
ktery je indikovan od dvou let u chodicich

pacientil. Zde mame 14 chlapcti na 1é¢bé

Duchennova svalova dystrofie,
kterou trpi témér vyhradné chlapci
a muzi, je nejcastéjsi a zaroven nejza-

ni diagnostikované v détském véku.
V CR je odhadem 300-500 pacientd.
PFicinou nemoci je genova mutace,
ktera zpUsobuje, Ze u nemocnych chy-
bi dystrofin, bilkovina nezbytna pro
fungovani svalG. Nemoc je dédi¢cné
vazana na chromozom X, Zeny jsou té-
mér vzdy pouze prenasectkami nemo-
ci. Incidence u chlapct je 1:3600-6000,
u divek pak zhruba 1:50 000 000.
Soucasti klinického obrazu je sva-
lova slabost, ktera progreduje ke ztra-
té schopnosti chdize a pohybu. Nasled-
né vznikaji dal3i zdravotni komplikace,
dychaci i kardidlni potiZe, které jsou
také casto pricinou Umrti. Drive se
pacienti dozivali 20-30 let, dnes maiji
Sanci na doziti 40-50 let. Onemocnéni
je zatim povazovano za nevylécitelné.

a snazime se, aby kazdy vhodny pacient mél
zajisténou lécbu. Zatim se to dati,“ dopliuje
René Brectan.

V minulosti se podatilo dojednat také
uhrady pro nékteré zdravotnické prostred-
ky - konkrétné napiiklad pro tzv. kaslaci-
ho asistenta za zhruba 120 tisic, ktery dfive
nebyl hrazen vibec. ,,Pred pér lety se ndm
nejdrive podatilo dojednat uhradu sedmde-
satiprocentni — byli jsme radi i za to. Dnes
uz je tento zdravotnicky prostfedek hrazen
zcela. Pozitivni efekt kaslaciho asistenta je
prokazany a pojistovny na to nakonec sly-
$ely. V budoucnu bude hrazena i neinvaziv-
ni ,mouthpiece ventilace;, ktera stoji 250 az
300 tisic,“ priblizuje predsedkyné organizace.

Podle Jitky Reineltové nelze fict, Ze by
péce o pacienty s neuromuskuldrnimi ne-
mocemi byla v Ceské republice $patna — ve
srovnani se jinymi evropskymi zemémi je
minimdlné srovnatelnd. Neni nyni podle ni
také potteba, aby vznikala dalsi specializo-
vand centra pro détské pacienty. Soucasnou
koncentraci pé¢e do dvou akreditovanych
pracovi$t pro vzacnd neuromuskuldrni one-
mocnéni déti ve FN v Motole a FN Brno,
kterd jsou soucasti sité ERN (European Refe-
rence Network), povazuje za vyhovujici. Co
v8ak chybi, je systematickd navazujici péce
o dospélé pacienty. ,,O nase dospélé pacien-
ty pecuji skvéle zasluhou ochotnych lékarti
naptiklad na neurologické klinice VSeobecné
fakultni nemocnice. Ale koordinace ptecho-
du do péée o dospélé celkové vazne,“ hodnoti
Reineltova a jeji kolegyné z PP Karolina Po-
dolska v této souvislosti dodava, Ze by se pra-
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Grafik a webdesigner Jan Vanék se svym asistenénim psem - fenkou Naty

vé dospélym pacientiim s DMD v budoucnu
rada vénovala predev$im, ,nebot takto za-
métenych odborniki je v CR nedostatek.

Je tomu tak vSude na svété, podle Reinel-
tové jednoduse proto, ze dfive se tito pacienti
dospélosti nedozivali. Proto je toto téma také
hlavnim tématem pldnované konference. Pro
zajimavost: v USA, kde je téméf 40 specia-
lizovanych center détskych, je pouze jedno
certifikované centrum pro dospélé. Reditel
tohoto centra bude rovnéz hostem dubnové
konference PP.

V centru i vdomacim prostredi

Aktivity PP se ovSem zaméfuji na pacienty
také bezprostredné. Zdravotni¢ti a socidlni
pracovnici a dobrovolnici, fyzioterapeuti,
ventila¢ni sestra, poradkyné domaci péce,
psycholozka, ti v8ichni vyjizdi pomahat cle-
nim organizace ptimo do jejich domaci-
ho prostredi, pokud o to pozadaji. Osobni
konzultace ve vsech medicinskych oblastech
poskytuje i Karolina Podolskd. Psycholozka
a poradkyné domaci péce jezdi do skol po-
mahat s inkluzi.

V minulém roce zalozila organizace
v Chomutové, kde sidli, Kontaktni centrum
Zapadni Kru$nohori. Centrum zajiStuje
véestrannou zdravotnickou a socialni pomoc
a poradenstvi lidem a rodindm pecujicim
o téZce nemocné osoby. Jedna se o pilotni,
trilety projekt, ktery by organizace v budouc-
nu rada rozsifila dal, pokud se osvéddi. Spo-
lupracuje zde také s organizaci zabyvajici se
zaméstnavanim postizenych.
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Marketingova manazerka Jindra Landova s dcerou Miou a synem Denisem

PP se snazi edukovat rodiCe pacientt
v tom, jak se o déti se svalovou dystrofii sta-
rat, aby se dozili co nejvyssiho véku a méli co
predsedkyné Reineltové ubyvd, protoze ro-
dice jsou dnes jiz 1épe informovani a v mno-
hém si dokazi poradit sami. Clenové se mo-
hou ztcastnit konferenci a nezanedbatelnym
zdrojem informaci jsou i webové stranky
organizace. O tyto stranky se stard dvaadva-
cetilety webdesigner a grafik Jan Vanék, ktery
vystudoval webdesign na Stfedni pramyslo-
vé skole elektrotechnické v Plzni a ktery ma
rovnéz DMD. ,,Zastupci PP mé oslovili s tim,
jestli jim pomohu s vytvarenim nového webu,
predevsim s presunem obsahu. Nabidku jsem
ptijal a od té doby - uz dva roky - se o web
staram. Hlavni prednost webu vidim v tom,
ze se rodice dozveédi vétsinu informaci o ne-
moci, a také vse o nasledné péci o nemocné-
ho a novinkach ve vyzkumu. Prostfednictvim
stranek maji moZznost kontaktovat odborniky
nebo se zucastnit nékteré z akci, o kterych na
webu informujeme, fika Vanék, ktery kromé
PP spolupracuje také se sdruzenim Exodus
a jako zivnostnik pracuje i pro dalsi subjekty.

Osvétova ¢innost PP cili i na lékare — pe-
diatry i neurology. Ne vSichni pacienti se to-
tiz dostanou v¢as do specializovanych center
v Praze a Brné a podle Reineltové nejsou du-
vodem nedostate¢né kapacity pracovist. ,Na-
rdzime na to, Ze pediatfi, ale ani neurologové
nékdy nemaji o DMD povédomi. Vzhledem
k $iti oboru to chapu. I neurologové v kraj-
skych nebo oblastnich nemocnicich by v§ak
méli byt dostate¢né erudovani, aby védéli, ze
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maji pacienta poslat do centra,” mini Jitka
Reineltovéd a dodava, Ze situace se zlepsuje.

Situace se podle Reineltové zlepsuje ne-
jen mezi odbornou, ale i laickou verejnosti.
Zasluhu na tom maji zfejmé zdjem médif
a PR aktivity spolku, ale i samotni pacienti,
kterym se dafi zapojovat do spole¢nosti na-
vzdory své nemoci. V médiich se v nedavné
dobé objevily rozhovory nebo ¢lanky na-
ptiklad o spisovatelich a blogerech Martinu
Krekovi a Jakubu Suddkovi, nebo i o zminé-
ném Janu Vankovi.

Vize a plany

Do budoucna hodla PP pokracovat také
v poradani spole¢nych akci, vikendt pro
rodiny, pobyti pro maminky s kluky i pro
tatinky s kluky. Predsedkyné Reineltova si
velmi pochvaluje, Ze se dnes zapojuji i malé
déti, které uz maji vlastni partu: ,,Vznikaji tu
pevna pratelstvi, tvori se tu takova komunita,
v ramci které si mohou kluci mezi sebou ra-
dit, coz je velmi cenné. Letos navic bude PP
organizovat jiz tieti tabor, na ktery jezdi déti
na tyden sami bez rodi¢u za ucasti osobnich
asistenttl. ,,ProtoZe jsme se otevreli i pacien-
tim s jinymi dystrofiemi, nez je Duchenne
a Becker, tak se nadich akci mohou nyni
zlcastnit i holky, coz je pro kluky paradni,”
dodavd Jitka Reineltova. Prikladem muze byt
i dcera marketingové manazerky Jindry Lan-
dové: ,Mém sedmiletou dceru s Kolagen VI
svalovou dystrofii. Pfiblizné pied ¢tyfmi lety
nas prijali v PP mezi sebe a jsme za to moc
radi. Resime totiz velmi podobné véci a Ces-

ka republika je moc mala na to, abychom na
kazdy typ svalové dystrofie zakladali novou
organizaci. Z prace PP jsem byla tak nadsena,
ze jsem chtéla pomoci i ja. Zkousela jsem to
skloubit s praci na plny uvazek, ale spolecné
se starosti o dvé malé déti to moc neslo. Tak
jsem se rozhodla odejit z prace a vénovat se
podpote lidi se svalovou dystrofii naplno.“
Podle Jitky Reineltové ma organizace
mnoho prace za sebou, ale je$té vice pred
sebou. Karolina Podolska zdiraziuje, Zze
sméru, kterymi se muZze organizace vydat,
je mnoho. ,Je tézké vybrat takové, na které
mame v soucasné dobé persondlni a financ-
ni kapacitu. Proto je nasim cilem také dalsi
profesionalizace spolku, kterd by umoznila
stabilni fungovani PP a financovani novych

« v

projektu, kterym se chceme vénovat,“ fika
lékarka Podolska.

Nejlepsi podpora, kterou miize PP dostat,
je finan¢ni. Organizace proto chystd ruzné
charitativni a fundraisingové akce. I na ty jsou
véak potreba penize. Podle Jindry Landové
lidé radi prispéji na konkrétni pribéh, ale na
provoz organizace se shani penézni prostred-
ky $patné. ,Velmi si vazime kazdé pomoci.
Bez dobrych lidi a firem bychom provoz orga-
nizace dlouhodobé neudrzeli,“ fika Landova
a predsedkyné PP dodavd, ze nejvyznamnéj-
$im podporovatelem, ktery se zaslouzil o pro-
fesionalizaci organizace, je Nadace Avast.

Shanéni financi bude zdsadni pro jaké-
koli aktivity organizace do budoucna. Podle
Jindry Landové se muze zdat, ze détsti pa-
cienti s DMD jsou medidlné vdécné téma, ale
k prezentaci nemocnych je potieba pristupo-
vat citlivé, protoZe organizace chce zaroverl
ukazovat, ze i se svalovou dystrofii 1ze Zit kva-
litn{ Zivot. Préci v neziskovce i proto povazu-
firmé, kde pracovala dfive. ,,Musim ale Fict,
Ze pres to vSechno mam neskute¢nou radost,
ze jsem se vydala timto smérem. Kone¢né
vidim, Ze moje prace ma néjaky smysl. Nasi
spole¢nost zatizenou lety komunismu ¢ekd
jesté hodné usili, abychom lidi s néjakou for-
mou postizeni akceptovali jako rovnopravné
¢leny spole¢nosti a abychom jim poméhali
jejich Zivot zvladnout co nejlépe.*

Lukas Maly
Foto: archiv PP
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