Praha 2 se uz poctvrte v rade pripojila k
Mezinarodnimu dni Angelmanova syndromu

16.2.2024 - | Méstska cast Praha 2

K mezinarodni iniciativé, kdy se pravé 15. inora po celém svété modre rozsvéci vyznamné
budovy (jako napriklad Burj Khalifa, Niagarské vodopady, slavny Golden Gate Bridge v San
Francisco nebo treba londynsky Big Ben), se Praha 2 pripojila uz poctvrté v rade.

,Nikdy nezapomenu na prvni setkani s malym Olikem a jeho rodici. Jejich pribéh, ale i pribéhy
ostatnich déti s timto vzacnym genetickym onemocnénim, mé tehdy opravdu zasahl. Bez vahani jsem
se pred lety stala patronkou projektu a snazim se pomahat doted. Z miminka je dnes uz Ciperny
chlapecek, kterého vzdycky moc rada potkam, protoze je s nim opravdu velka legrace a je to snad
opravdu andélské dité. Obdivuji silu vSech rodici, kteri se dokazou nejen vyrovnat s tim, ze je jejich
détatko nevylécitelné nemocné, ale vedle narocné péce se jeSté snazi pomahat druhym a podporovat
vyzkum. ZaslouZzi si nejen nas respekt, ale také nasi podporu, rika k iniciativé naméstkyné primatora
Hlavniho mésta Prahy Alexandra UdZenija, kterd je zaroven patronkou neziskové organizace
ASGENT.

Asociace genové terapie (ASGENT), jejimz hlavnim poslanim je propojovat svét védy, mediciny a
pacientll, se vénuje systematické podpore zékladniho vyzkumu s cilem nalézt 1ék na Angelmanuv
syndrom a potencialné také na celou radu dalSich genetickych onemocnéni.

,Setkdni s rodinami, které se o své andélské déti s obétavosti staraji, mé opravdu dojalo. Péce o tyto
déti musi byt nesmirné ndrocnd nejen po fyzické strance, ale i po psychické. Vyjadreni podpory a
soundlezitosti je to nejmensi, co miizeme pro tyto rodiny udélat. Dékuji proto Technologii hlavniho
mésta Prahy, Ze ndm s nasvicenim budov pomohla, a spolecné jsme tak upozornili nejen na toto
vzdcné onemocnéni, ale i dulezitost vyzkumu,” uvedl starosta Prahy 2 Jan Korseska.

,Letos bude modrd barva na budovdch symbolizovat nadéji a trpélivost. Nadéji nejen pro andélské
rodiny, ale pro vsechny, kdo prochdzi téezkymi casy. A trpélivost proto, Ze tak jako musi byt trpélivé
andeélské rodiny, tak i nasi ddrci. Bohuzel véda a vyzkum neumi zdzraky na pockdni. S trpélivou
systematickou podporou vSak dojde k vysledku,” vysvétluje spoluzakladatelka ASGENT Lenka
Hajgajda a maminka dnes uz sedmiletého Olika, kterému onemocnéni lékari diagnostikovali v roce
2017.

Angelmantv syndrom (AS), ktery ¢eska lékarska terminologie oznacuje také jako syndrom Stastného
ditéte, nebo také andélskych déti, byl poprvé v Ceské republice diagnostikovén v roce 1997. V celé
zemi je evidovano priblizné 100 takto postizenych déti. V pripadé AS se komplikace provazejici tuto
nemoc projevuji jako poruchy spanku v kombinaci s ¢astymi epileptickymi zachvaty, coz je obrovska
fyzicka i psychicka zatéz pro pecujici rodice. Déti s touto genetickou poruchou se ¢asto usmivaji a
sméji - proto se jim prezdiva andélské déti.

Na vyzkum tohoto vzacného onemocnéni mohou prispét jednotlivci i organizace prave
prostrednictvim Asociace genové terapie, z. s.:
https://asgent.org/chci-pomoct/
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