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Nemocnice Vanocni stromek:
hraji vabank zivy, nebo umeély?

I bez smlouvy
vas ale osetri .14

Nejlevnéji vyjde smrcéek
a slamové ozdoby ..13

ZADAR tocil o Pepcovi
se svalovou dystrofii

PostiZeny 15lety Jozef Suchy z Hrobu ticinkuje v televiznim spotu pro Parent Project. PFispét miizeteiVy!

MARTIN KOSTAL

Hrob-Bavilohoto. Poznalno-
.vé lidi a uzil si legraci. Re¢ je
o 15letém Jozefu Suchém, kte-
ry trpi svalovou dystrofii
Duchenne/Becker (DMD) a
spoleéné se svoji sestrou He-
lenou se stal tvari reklamy,
kterou muzete vidét v riz-
nych televizich. Svojiroli v te-
leviznim spotu pro nezisko-
vou organizaci Parent Pro-
jectzvladl na jednic¢ku. Za her-
ce se ovSem nepovazuje.

»Ne to ne. Nata¢eni mé bavi-
lo. Byla to sranda,” usmal se
Jozef Suchy, kterému doma v
Hrobé nefeknou jinak neZ

Pegca. :

tab. véele s Jakubem Ko-
hikem znamym z televizni
obrazovky coby ZADAR stra-
vil vdomérodiny Suchych pil
dne.

»Prijelo deset lidi. Museli
jsme trochu prestéhovat na-
bytek v Pepéi pokojicku. Fil-
mari potirebovali svétlo a toho

bylo nejvice v misté, kde je

normalné postel. Ale kdyz
skon¢ili, tak nam pomohli dat
vse do ptivodniho stavu,* sdé-
lila maminka Pepéi.

V asi trficeti sekundovém
reklamnim spotu Pepéa se
sestrou Helenou listuji fotoal-
bem. Sam hlavni hrdina vzpo-
mind na to, jak chtél byt hoke-
jistou jako tata, jak radil na
motorkach. Jeho Zivot se

oviem zménil pri vstupu do
prvni tiidy. Kdy svalova
dystrofie udetila takovou si-
lou, Zze skoné¢il na vozicku.
»Pepta mél opozdénéjsi vyvoj.
Dlouho se nechtél postavit na
nohy. Sdéleni od neurologa, Ze
trpi néjakou formou svalové
dystrofie bylo dost drsné“

SMS MA SMYSL
MiiZete podpofit i
zaslanim darcovské
SMS. Zaslete SMS ve
tvaru DMS SVAL na
¢islo 87 777. Cena
DMS je 30,- K¢, nase
organizace obhdrzi 27,-
Ké. Dékl.ljeme.“Jozef Suchy,
predseda Parent Project

vzpomina Jozef Suchy starsi.

Pepcéa navstévuje osmou
tridu zdkladni skoly v Hrobu.
Po skole rad hraje hry na po-
¢itac¢i a také sportuje. Hraje
jako postizeny zavodné boc-
ciu a to dokonce 1.ligu mezi
dospélymi! Ma nékolik prv-
nich mist ze zavodd a mis-
trovstvi.

»Kluka to bavi a nas taky.
Je to hodné cestovani jak na
zavody, tak i na tréninky. Ma-
me- piislib, Ze bychom ted
mohli trénovat vice ve §kolni

Co je Duchenneova svalova dystrof' e?.

Duchennewa svalova dystrof ie (DMD nebo take svalova dystrof e Du-
chenneova typu) je gonozomalni recesivni vrozené onemocnéni zpiisobe-
né mutaci genu kédujiciho protein dystrofin. Je pojmenovano podie
francouzského neurologa Guillauma Duchenna de Boulogneho. DMD je
smirtelné, zatim nelé&itelné onemocnanf, které se Kinicky manifestuje u
chlapcit. Jde o nejastjsi typ svalové dystrofie, incidence se udava jeden
pfipad na 3500 narozenych chiapcii. Pro DMD je charakteristicka :
progredujici svalova ochablost, ktera nejdFfve postihuje nohy a pa~

nevai svalstvo, pozddji se rozéiFuje na homf kondetiny, krk a dychaci

* svaly. Nejpozdéji kelem tFinactého roku jsou chlapci upouténi na inva-
+ lidnf vozk. Smt nastava obvykle mezi dvacatym a tFicatym rokem jako
dusledek srdecnI nsbo dechove nedostatecnostl ZdrOJ wzkzpedze -

Pepca vyhral turnaj boccii v Litomysli a ziskal pohar. F:Z. Traxler

télocvicné v Dubi. Pfepravo-
vanineni jako u zdravého ¢&lo-
véka. NeZz Pepéu nalozim z
jednoho voziéku na druhy, za-
bezpe¢im ho v dodavce a na-
sledné vylozim, tak to trva.
Vazi 40 kilo. Stoji to dost sil,“
sdélila maminka Pepéi, ktery
vyzaduje 24 hodinovou péci.

Peptiasestra Helena. F: archiv

PRINATACGEN Reils-érJlakubKohak,mammk&

Bez pomoci se Jozef nenaji a
aninenapije.
Spolenost Pepéovi doma

kromé maminky, sestry a taty

délaji i kocour BobeS, krajta
kralovskd zvanid Karel, pa-
pousek Panky a pes Bara.

Na Vanoce se tési stejné ja-
ko ostatnikluci &i holky v jeho

véku. Ma i podobné ptani.
,,Chtel bych notebook. Dou-
fam, Zze ho pod stromedkem
najdu,“ podival se §ibalsky na
tatu. ,,No to nevim. Musis se
nechat prekvapit,“ dodal s
tismeévem Jozef Suchy starsi.

Kolik lidi presné trpi v Ces-
ku Duchenneovou svalovou
dystrofie (DMD) neni zcela
jasné. Nejéastéji se hovori o
€islu 500. V drtivé vétsinéjde o
chlapce. DMD je smrtelné, za-
tim nelééitelné onemochéni.
K tomu, aby se lidem s touto
nemoci lépe Zilo, poméah4 ne-
ziskova organizace Parent
Project.

Organizace byla zaloZena v
roce 1994 v USA a v CR plisobi
oficialné od roku 2001, V Ces-
ku je jejiim predsedou Jozef
Suchy starsi. ,Poslani orga-
nizace je finanéni podpora vy-
zkumu svalovych (muskular-
nich) dystrofii DMD/BMD,
zlepSeni zakladni péce a kva-
lity zivota pacienti, podpora
integrace,” rekl Suchy a do-
dal; ,,Nyni nds mutzZete podpo-
Yit i zaslanim darcovské SMS.
Zaslete SMS ve tvaru DMS
SVAL na ¢&islo 87 777. Cena
DMS je 30 korun, nase organi-
zace obdrzi 27,- Ké. Dé&kuje-
me.“

Kluci, co majl svalovou dystrofii, se zastavm na
Kladné. €as si na né udélal i Jaromir Jagr. F: archiv



