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PRESS RELEASE
SVETOVY DEN DUCHENNEOVY SVALOVE DYSTROFIE

Dne 7. zari 2014 se uskutec¢ni prvni celosvétovy den Duchenneovy svalové dystrofie (DMD).
Rodicovské organizace po celém svété organizuji akce ke zvySeni povédomi o této vzacné nemoci
s cilem zlepsit budoucnost vSech déti, chlapcii a mladych muZzi postizenych DMD.

DMD je zdvazné onemocnéni, které postihuje piiblizné 250.000 déti po celém svété. V Ceské republice
je odhadovan pocet nemocnych DMD na 400 - 500 osob. Drtiva vétSina pacienti s DMD jsou chlapci

a mladi muzi. Témto pacientli postupné ochabuji svaly a oni nakonec na tuto krutou nemoc umiraji.
DMD je jednou z nejcastéjsich smrtelnych genetickych poruch, ovliviiuje v priiméru 1 z kazdych 3500
narozenych chlapct, u divek se DMD vyskytuje vyjimecné.

Chlapci s DMD v priibéhu détstvi ztraci schopnost chilize, pozdéji také ztraci schopnost pouzivat ruce,
nejsou schopni vykonavat bézné kazdodenni ¢innosti, nejsou schopni psat, nemohou se sami najist

a v pribéhu dospivani jim slabnou dychaci svaly. Chlapci s DMD umiraji na selhani srdce nebo plic
Casto drive nez se doziji osmnacti let.

Pacienti s DMD naléhavé potrebuji kvalitni 1ékarskou péci. Ta nejen zvysSuje nejen kvalitu jejich zZivota,
ale je také prokazano, zZe prodluzuje délku zivota o dalsich 10 az 20 let. Jak poskytovat kvalitni péci
pacientlim s DMD je znamo, ale vétSina chlapcti s DMD stale nema pristup ke kvalitni péc¢i a nema

k dispozici potirebna zarizeni pro zdokonaleni péce a prodlouZeni Zivota. Musime najit zptsob, jak
zlepsit situaci vSech pacienti s DMD. Pacientské organizace po celém svété se ve spolupraci

s odborniky a velejnosti snaZi tuto situaci zlepsit. V Ceské republice piisobi pacientska organizace
Parent Project www.parentproject.cz jiZ od roku 2001.

V soucasné dobé neexistuje 1ék na DMD, ale nékolik nadéjnych 1€k je ve vyvoji. V Evropé jiZ prvni 1ék
pro DMD dostal podminec¢né schvaleni. Nyni musime zajistit, aby vSichni nasi pacienti mohli
benefitovat z nejnovéjsich poznatki péce a 1écby!

V Ceské republice realizujeme na podporu Duchenneovy svalové dystrofie fadu aktivit v priibéhu
celého roku. Jednou ze stézejnich pripravovanych aktivit nasi pacientské organizace Parent Projet se
stane vystava v Senatu PCR, ktera bude zahajena 19. 11. 2014. Rodi¢e chlapcii s DMD z celého svéta
vytvorili spolecné film "Mnoho tvaii Duchenne", aby ukazali, co tato nemoc zptlisobuje jejich syntim a
rodindm: www.worldduchenneawarenessday.org. Budeme radi, kdyZ shlédnete toto video spolu

s nami a zaslete odkaz tém, které muze oslovit.
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