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Nemoci, ktera usazuje chlapce
na vozik, trpi v Praze 40 znich

VERONIKA CEZOVA

metropoli Zije
podle odhada
pacientské orga-
nizace Parent
Project 40 rodin,
jejichZ chlapci maji diagnos-
tikovanou Duchennovu sva-
lovou dystrofii - vzacné ne-
vylécitelné onemocnéni,
které postihuje jednoho
z 5000 novorozenych hochd.

Kubikovi bylo 13 mésica,
kdyZ ho détska 1ékatka po-
slala na odbér krve. Zdal se ji
bledy. Vysoké jaterni enzymy
pak rozjely sérii vySetfeni,
které potvrdily Duchennovu
svalovou dystrofii.

,Mlada lékatka, co nas
méla pivodné na starost, si
musela zavolat pana primate
Honzika, aby nam tu dia-
gnozu sdélil... Byl skvély, ne-
chal mé vybrec€et s rukou na
rameni, neZ mé vypustil mezi
lidi,“ vzpomina Kubikova
maminka Pavla Némcova.

Podle pacientské organi-
zace Parent Project se v met-
ropolilé¢i s timto vzacnym
nevylécitelnym onemocné-
nim, které oslabuje svaly a
zpusobuje, Ze détsti pacienti
kondi na voziku, pfiblizné sto
klukd. ,,VétSina do Prahy do-
jizdi. Pfimo v metropoli jich
Zije méné, pfibliZzné 40,

DUCHENNOVA SVALOVA DYSTROFIE. Nemoc postihuje jednoho

25000 chlapcU. Je jim i devitilety Kubik. Foto: Parent Project

fekla PraZzskému deniku lé-
katka Karolina Podolska.
Prvni pfiznaky nemoci se
Skolnim véku, kolem tfetiho
az patého roku, kdy déti
s dystrofii nestaci svym vrs-
tevnikim, ¢asto padaji a maji
problém se zvednout ze ze-
me.

PSYCHICKA I FINANCNI
NAROCNOST
Nervosvalové onemocnéni,
které oslabuje kosterni sval-
stvo kon€etin a nakonec za-
sahuje i dychaci a srde¢ni
svaly, je naro¢né pro rodiny
nejen psychicky, ale i fi-

nancné. ,Lidé se svalovou
dystrofii potfebuji velké
mnoZstvi pomicek. Rada

z nich je hrazena ze zdravot-
niho pojisténi, ale téméf
vZdy rodiny hradi doplatek,
jelikoZ potfebuji specifické
apravy,“ popisuje Jitka Rei-
neltova, pfedsedkyné Parent
Project.

,Jedna se o mechanické ¢i
elektrické voziky. U téchto
pacientt je dileZita také
kaZdodenni fyzioterapie,
kterd je hrazena ve zdravot-
nickém zafizeni, ale nikoliv
v domacim prostfedi, kde je
to pro pacienta vyhodnéjsi,“
dodava.

Pro pfedstavu - cena fyzio-
terapie vdomacim prostfedi,
kterou hradi rodiny, se po-
hybuje mezi 800 aZ 1500 ko-
runami za hodinu.

Maminka Pavla Némcova
pfiznava, Ze nemoc jejiho
devitiletého syna vyrazné
ovliviiuje rodinny rozpocet.

»Cviceni, logopedie, po-
mucky. To vSechno stoji
spoustu penéz. Minimalné
jeden den v tydnu také travi-
me v nemochnici. A pak jsou tu
podavané kortikoidy ve vel-
kych davkach, takZze Kubik
musi absolvovat spoustu vy-
Setfeni kvili vedlej$im uéin-
klim - napf. na cukrovku, Se-
dy zakal, vysoky tlak.”

DOZIT{? INDIVIDUALNI
ZALEZITOST

Kolik let se doZivaji kluci se
svalovou dystrofii, to je podle
1ékatt hodné individualni.
»Jako prumér se uvadi roz-
mezi tzv. tfeti dekady - tedy
mezi 20. a 30. rokem. Zaro-
ven vZdy ale zaboli ztrata
pacienta, ktery se nedoZije
dospélosti,“ popisuje Karoli-
na Podolska.

Mezi nejznaméjsi pacienty
se svalovou dystrofii patfi
Ctyfiadvacetilety Adam Pes-
ka, ktery 1. zafi ziskal na pa-
ralympijskych hrach v Tokiu
zlato v boccie.

Studentské volby vyhrala
v metropoli koalice Spolu

JAN PROKES

Praha - Stfedoskolaci si opét
vyzkouseli volit ,nanecisto®.
Studentské hlasovani uspo-
radal vzdélavaci program Je-
den svét na 8kolach (JSNS) uz
podvanacté, tradicné€ jen né-
kolik tydnu pfed skute¢nymi
volbami. V Praze se do pro-
jektu zapojila padesatka skol,
v nichZ projevilo svij poli-
ticky postoj téméf sedm tisic
dospivajicich.

Pokud by o sloZeni dolni
parlamentni komory rozho-
dovali studenti prazskych
gymnazii, odbornych 3kol
a ucilist, ziskaly by dvé ,libe-
ralni“ koalice (Pirati a Sta-
rostové, Spolu) dohromady
pohodInou Gstavni vétSinu.
A hnuti ANO by na rozdil od
celostatni bilance, v nizZ tésné
zvitézili Pirati a Starostové,
ani nepfekrocilo pétipro-
centnikvorum pro vstup do
snémovny.

VYSOKA UCAST
,Pro mé je zasadni téma za-
dluZeni zemé na nékolik ge-
neraci a otazka, jak tenhle
problém feSit. Pfiznavam, Ze
jsem hlasoval stylem anti-
Babis pro koalici Spolu. Cesko
dnes podle mé moc nefesi
ani daleZité ekologické pro-
blémy,“ Fekl PraZskému de-
niku Henrich Gerken, pfed-
seda volebni komise na
Gymnaziu Jana Palacha, kde
dosahla G€ast v hlasovani
osmdesati procent.
»Studentské volby jsou
podle mé dobré v tom, Ze se
studenti angaZuji uZ jako

NANECISTO. Do projektu se v Praze zapojilo padesat $kol, v nich?
hlasovalo témér sedm tisic dospivajicich. Foto: Josef Rabara

nezletili. Uvédomuji si diky

tomu, jaké kandiduji strany
a s jakymi programy. A to je
muZe pozdéji motivovat

k Gcasti v opravdovych vol-

bach,“ dodal student tfetiho
ro¢niku.

LEKCE VOLICSKE
PRUPRAVY
Gymnazium Jana Palacha
pfihlasil do ,,volebniho si-
mulatoru® ucitel Jan Kubicek,
ktery v rdmci pfedmétu po-
litologie a mezinarodni
vztahy mluvi se studenty
i 0o médiich jako politickém
prostfedku a politickém
marketingu.

~Analyzovali jsme napfi-
klad videa z volebni kampa-
né pred poslednimi prezi-
dentskymi volbami v USA.
Mimo jiné jsme tam zaregis-
trovali, jak Joe Biden zdtraz-
nuje svyj ptivod z malého
meésta a jak Donald Trump

zase mifil na jiné skupiny li-
di,“ uvedl Kubicek ptiklad
zlekce ,voli¢ské prapravy®,
k niZ poskytuje Jeden svét na
Skolach razné didaktické
pomtcky ¢i tematicka videa.
»Stejnym zpisobem jsme
rozebrali pfedvolebni spoty
z CT nebo to, jak se premiér
Babis snazil zavdécit stou-
penciim horoskopd, kterych
je podle priizkumi v Cesku
hodné,“ pokracoval kantor,
ktery pry pred Zaky neproje-
vuje vlastni politické prefe-
rence s tou vyjimkou, Ze od-
suzuje strany zpochybnujici
demokratické zfizeni.

Vysledky v Praze
Spolu-37,9 %

Pirati a Starostové - 33,5 %
Strana zelenych -7,2 %
Hnuti ANO - 2,9 %

zdroj: JSNS
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Protihlukova sténa
u D1 je hotova

Stfedni Cechy - Hotovo! To hlasi Reditelstvi sil-
nic a dalnic v souvislosti s pracemi u dalnice D1

v blizkosti Prahy. Dokonceno bylo budovani pro-
tihlukové stény dlouhé 446 metry, ktera chrani
obyvatele Ujezdu u Prihonic. Jeji ¢ast vybudova-
na pres potok Botic si vyZadala postaveni special-
ni mostni konstrukce. Hotové jsou jiZ i dokonco-
vaci prace v podobé dlazdéni na licové strané, te-
rénni apravy, vysadby zelené a aklidu. (hol)

Znameé brutalistni
budové hrozi demolice

Vinohrady - PraZsk4 koalice se neshodla, jestli
a jak se ma mésto pokusit zamezit demolici
znamé budovy nékdejsich Vojenskych staveb
na pfedpoli Nuselského mostu. Hnuti Praha so-
bé by chtélo vyzvat Prahu 2, aby se jeji radnice
odvolala proti demoli¢nimu zaméru vlastnika
domu. Naproti tomu Pirdti a Spojené sily pro
Prahu (TOP 09, STAN) nejprve poZaduji debatu
s méstskou casti a aZ poté pripadné odvolani.
(ip) Foto: Kristyna Drapalova
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