Petrinska rozhledna se rozsviti cervene pri
prilezitosti Svétoveho dne povedomi o
Duchennové svalove dystrofii

4.9.2026 - Alexandra Udzenija | Magistrat hlavniho mésta Prahy

Hlavni mésto necha v pondéli 7. zari nasvitit Petrinskou rozhlednu v ¢ervené barvé. Stane
se tak u prilezitosti Svétového dne povédomi o Duchennové svalové dystrofii. Nad timto
vyznamnym dnem prevzala osobni zastitu naméstkyné primatora hl. m. Prahy Alexandra
Udzenija. Cilem rodicovské pacientské organizace PARENT PROJECT je v tento den
upozornit na potreby pacientu s timto onemocnénim a jejich pecujicich. Dlouhodoba péce o
tyto osoby klade na pecujici mimoradné naroky - fyzickeé, psychické i socialni, spolecnost
vsak tuto zatéz casto nevidi. Sloganem letosniho svétového dne je ,,Dostupnost méni
Zivoty"”.

»~Méla jsem moznost osobné se setkat s rodinami, které pecuji o déti s Duchennovou svalovou
dystrofii, a také si precist knihu Ve stinu Duchenna. Jsou to neuvéritelné pribéhy odvahy, ldsky a
soundlezitosti, ale také sily a odhodldni, které kazdy den vyzaduje péce o blizkého clovéka. Tyto
rodiny potrebuji nejen kvalitni zdravotni péci, ale také socidlni pomoc, osobni asistenci a moznost si
nékdy od péce odpocinout. Proto jsem ani na chvili nevdhala prevzit nad letoSnim Svétovym dnem
Duchenne osobni zastitu. Jsem rdda, ze i symbolické nasviceni Petrinské rozhledny pomtuze tuto
vzdcnou nemoc a zivoty lidi, kterych se dotykd, priblizit dalsim lidem. Cim vic o nich budeme védét,
tim vétsi je Sance, Ze jim dokdzeme nabidnout podporu a pomoc, kterou si zaslouzi,” rika Alexandra
Udzenija, ndméstkyné primatora hl. m. Prahy pro oblast sociadlnich véci, bydleni a zdravotnictvi.

Duchennova svalova dystrofie (DMD) je vzacné, progresivni, nevylécitelné onemocnéni, které
postihuje 1 z 5 000 novorozenych chlapct, divky jen ve velmi vzacnych pripadech. Prvni priznaky se
zaCinaji projevovat kolem tretiho roku, kdy déti hire vstavaji ze zemé a celkové nestaci svym
vrstevnikum. Nemoc postupné oslabuje kosterni svalstvo koncetin a trupu a nasledné mezi osmym az
dvanactym rokem ztraceji nemocni schopnost chlize. V raném dospivani mezi tfinactym a
devatenactym rokem byvaji zasazeny i dychaci a srdecni svaly. Ve vét$iné pripadu je intelekt plné
zachovan a chlapci si sviij zhorSujici se zdravotni stav plné uvédomuji. V Ceské republice Zije
priblizné 350 lidi s timto vzacnym onemocnénim.

Tlak na pecovatele je obrovsky a progresivni vyvoj nemoci naro¢nost péce neustale zvysuje az po
nezbytnych 24/7. Zajisténi pristupu k odpovidajici zdravotni péci a socialnim sluzbam se tak stalo
hlavnim tématem letosniho roku a vyjadruje jej slogan ,Dostupnost méni zivoty"“.

Svétovy den povédomi o Duchennové svalové dystrofii (WDAD) se pripomina vzdy 7. zari. Jedna se o
akci, ktera spojuje pacienty, pecujici, 1ékare, odbornou verejnost, védce, verejné Cinitele a dalsi
osoby, které mohou mit vliv na zlepSeni kvality zivota téchto pacientl a jejich pecujicich. Odpovédny
pristup a spolecny postup tak mize témto lidem vyrazné zlepsit kvalitu jejich Zivota.

Vice informaci o projektu je k dispozici na: parentproject.cz.
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