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Nemocí, která usazuje chlapce
na vozík, trpí v Praze 40 z nich
VERONIKA CÉZOVÁ

V
metropoli žije
podle odhadů
pacientské orga-
nizace Parent
Project 40 rodin,

jejichž chlapci mají diagnos-
tikovanou Duchennovu sva-
lovou dystrofii – vzácné ne-
vyléčitelné onemocnění,
které postihuje jednoho
z 5000 novorozených hochů.
Kubíkovi bylo 13měsíců,

když ho dětská lékařka po-
slala na odběr krve. Zdál se jí
bledý. Vysoké jaterní enzymy
pak rozjely sérii vyšetření,
které potvrdily Duchennovu
svalovou dystrofii.
„Mladá lékařka, co nás

měla původně na starost, si
musela zavolat pana primáře
Honzíka, aby nám tu dia-
gnózu sdělil… Byl skvělý, ne-
chal mě vybrečet s rukou na
rameni, nežmě vypustil mezi
lidi,“ vzpomíná Kubíkova
maminka Pavla Němcová.
Podle pacientské organi-

zace Parent Project se vmet-
ropoli léčí s tímto vzácným
nevyléčitelným onemocně-
ním, které oslabuje svaly a
způsobuje, že dětští pacienti
končí na vozíku, přibližně sto
kluků. „Většina do Prahy do-
jíždí. Přímo vmetropoli jich
žije méně, přibližně 40,“

řekla Pražskému deníku lé-
kařka Karolína Podolská.
První příznaky nemoci se

většinou objevují již v před-
školním věku, kolem třetího
až pátého roku, kdy děti
s dystrofií nestačí svým vrs-
tevníkům, často padají a mají
problém se zvednout ze ze-
mě.

PSYCHICKÁ I FINANČNÍ
NÁROČNOST
Nervosvalové onemocnění,
které oslabuje kosterní sval-
stvo končetin a nakonec za-
sahuje i dýchací a srdeční
svaly, je náročné pro rodiny
nejen psychicky, ale i fi-

nančně. „Lidé se svalovou
dystrofií potřebují velké
množství pomůcek. Řada
z nich je hrazena ze zdravot-
ního pojištění, ale téměř
vždy rodiny hradí doplatek,
jelikož potřebují specifické
úpravy,“ popisuje Jitka Rei-
neltová, předsedkyně Parent
Project.
„Jedná se omechanické či

elektrické vozíky. U těchto
pacientů je důležitá také
každodenní fyzioterapie,
která je hrazena ve zdravot-
nickém zařízení, ale nikoliv
v domácím prostředí, kde je
to pro pacienta výhodnější,“
dodává.

Pro představu – cena fyzio-
terapie v domácím prostředí,
kterou hradí rodiny, se po-
hybujemezi 800 až 1500 ko-
runami za hodinu.
Maminka Pavla Němcová

přiznává, že nemoc jejího
devítiletého syna výrazně
ovlivňuje rodinný rozpočet.
„Cvičení, logopedie, po-

můcky. To všechno stojí
spoustu peněz. Minimálně
jeden den v týdnu také tráví-
me v nemocnici. A pak jsou tu
podávané kortikoidy ve vel-
kých dávkách, takže Kubík
musí absolvovat spoustu vy-
šetření kvůli vedlejším účin-
kům – např. na cukrovku, še-
dý zákal, vysoký tlak.“

DOŽITÍ? INDIVIDUÁLNÍ
ZÁLEŽITOST
Kolik let se dožívají kluci se
svalovou dystrofií, to je podle
lékařů hodně individuální.
„Jako průměr se uvádí roz-
mezí tzv. třetí dekády – tedy
mezi 20. a 30. rokem. Záro-
veň vždy ale zabolí ztráta
pacienta, který se nedožije
dospělosti,“ popisuje Karolí-
na Podolská.
Mezi nejznámější pacienty

se svalovou dystrofií patří
čtyřiadvacetiletý Adam Peš-
ka, který 1. září získal na pa-
ralympijských hrách v Tokiu
zlato v boccie.

DUCHENNOVASVALOVÁDYSTROFIE.Nemoc postihuje jednoho
z 5000 chlapců. Je jím i devítiletý Kubík. Foto: Parent Project

Známé brutalistní
budově hrozí demolice

Vinohrady – Pražská koalice se neshodla, jestli
a jak semáměsto pokusit zamezit demolici
známé budovy někdejších Vojenských staveb
na předpolí Nuselskéhomostu. Hnutí Praha so-
bě by chtělo vyzvat Prahu 2, aby se její radnice
odvolala proti demoličnímu záměru vlastníka
domu. Naproti tomu Piráti a Spojené síly pro
Prahu (TOP 09, STAN) nejprve požadují debatu
směstskou částí a až poté případné odvolání.
(jp) Foto: Kristýna Drápalová

Protihluková stěna
uD1 je hotová
Střední Čechy –Hotovo! To hlásí Ředitelství sil-
nic a dálnic v souvislosti s pracemi u dálnice D1
v blízkosti Prahy. Dokončeno bylo budování pro-
tihlukové stěny dlouhé 446metrů, která chrání
obyvatele Újezdu u Průhonic. Její část vybudova-
ná přes potok Botič si vyžádala postavení speciál-
ní mostní konstrukce. Hotové jsou již i dokončo-
vací práce v podobě dláždění na lícové straně, te-
rénní úpravy, výsadby zeleně a úklidu. (hol)

Z metropole

Studentské volby vyhrála
vmetropoli koalice Spolu
JAN PROKEŠ

Praha – Středoškoláci si opět
vyzkoušeli volit „nanečisto“.
Studentské hlasování uspo-
řádal vzdělávací program Je-
den svět na školách (JSNS) už
podvanácté, tradičně jen ně-
kolik týdnů před skutečnými
volbami. V Praze se do pro-
jektu zapojila padesátka škol,
v nichž projevilo svůj poli-
tický postoj téměř sedm tisíc
dospívajících.
Pokud by o složení dolní

parlamentní komory rozho-
dovali studenti pražských
gymnázií, odborných škol
a učilišť, získaly by dvě „libe-
rální“ koalice (Piráti a Sta-
rostové, Spolu) dohromady
pohodlnou ústavní většinu.
A hnutí ANO by na rozdíl od
celostátní bilance, v níž těsně
zvítězili Piráti a Starostové,
ani nepřekročilo pětipro-
centní kvorum pro vstup do
sněmovny.

VYSOKÁÚČAST
„Promě je zásadní téma za-
dlužení země na několik ge-
nerací a otázka, jak tenhle
problém řešit. Přiznávám, že
jsem hlasoval stylem anti-
Babiš pro koalici Spolu. Česko
dnes podleměmoc neřeší
ani důležité ekologické pro-
blémy,“ řekl Pražskému de-
níku Henrich Gerken, před-
seda volební komise na
Gymnáziu Jana Palacha, kde
dosáhla účast v hlasování
osmdesáti procent.
„Studentské volby jsou

podlemě dobré v tom, že se
studenti angažují už jako

nezletilí. Uvědomují si díky
tomu, jaké kandidují strany
a s jakými programy. A to je
může později motivovat
k účasti v opravdových vol-
bách,“ dodal student třetího
ročníku.

LEKCE VOLIČSKÉ
PRŮPRAVY
Gymnázium Jana Palacha
přihlásil do „volebního si-
mulátoru“ učitel Jan Kubíček,
který v rámci předmětu po-
litologie amezinárodní
vztahymluví se studenty
i omédiích jako politickém
prostředku a politickém
marketingu.
„Analyzovali jsme napří-

klad videa z volební kampa-
ně před posledními prezi-
dentskými volbami v USA.
Mimo jiné jsme tam zaregis-
trovali, jak Joe Biden zdůraz-
ňuje svůj původ zmalého
města a jak Donald Trump

zasemířil na jiné skupiny li-
dí,“ uvedl Kubíček příklad
z lekce „voličské průpravy“,
k níž poskytuje Jeden svět na
školách různé didaktické
pomůcky či tematická videa.
„Stejným způsobem jsme

rozebrali předvolební spoty
z ČT nebo to, jak se premiér
Babiš snažil zavděčit stou-
pencům horoskopů, kterých
je podle průzkumů v Česku
hodně,“ pokračoval kantor,
který prý před žáky neproje-
vuje vlastní politické prefe-
rence s tou výjimkou, že od-
suzuje strany zpochybňující
demokratické zřízení.

NANEČISTO.Do projektu se v Praze zapojilo padesát škol, v nichž
hlasovalo téměř sedm tisíc dospívajících. Foto: Josef Rabara

Výsledky v Praze
Spolu – 37,9%
Piráti a Starostové – 33,5%
Strana zelených – 7,2%
Hnutí ANO – 2,9%

zdroj: JSNS
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