SBIRAME ViICKA PRO VOIJTISKA!

Zde je sbérné misto vicek z PET lahvi. Vytézek z
jejich prodeje bude pouzit na ozdravny pobyt.

Vojtisek trpi vzacnym metabolickym
onemocnénim, tzv. HUNTEROVYM SYNDROMEM.



Hunterova nemoc neboli mukopolysacharidéza II. typu. Ze jste o této
nemoci V zivoté neslySeli? Neni divu, protoZe tato choroba patii mezi vzacna
onemocnéni a vyskytuje se zhruba u jednoho ze 150 000 chlapci. Za poslednich
30 let byla diagnostikovéna asi u 25 pacientd, v soucasné dob¢ Zije u nés s timto
onemocnénim 8 chlapcti. Nas syn je jednim z nich.

Mukopolysacharidoza je dédicné metabolické onemocnéni. Zjednodusené
feCeno: pacientim chybi v téle enzym, ktery $§tépi odpadni latky. Ty proto
neodchdzi z téla pry¢, ale ukladaji se uvnitf organismu. Jak dlouho dokaze télo
snaSet kazdodenni ptival toxickych latek? Nejodolngjsi organismy pry 10 let, ale
pouze za predpokladu, Ze je tento chybéjici enzym dodavan do téla chemicky.
Ani v tomto piipadé vSak neni mozné mukopolysacharidozu vylécit, ale pouze
zmirnit jeji nasledky. Tato pomocné 1é€ba je vSak velmi financné nakladna,
ro¢ni naklady jsou ptiblizn€¢ 7 milionti korun. Nam Iékati sd¢lili, ze na 90 %
naseho syna do této enzymatické 1é¢by nedoporuci. Jeho télo si uklada toxiny na
Spatnych mistech a velmi rychle.

Vojtik se narodil 2. listopadu 2010 v novoji¢inské porodnici, ptirozenou
cestou po prakticky bezproblémovém téhotenstvi, jako prvorozené a jediné dité
maminky Evy a tatinka Radka. Jako malé miminko byl moc hodny, v noci
krasné spal, pekné papal, ockovani 1 rlist zubii jsme prodé€lali bez komplikaci. A
az do tfi let nebyl prakticky nemocny. Pokud nepocitam osmimésicni cviceni
Vojtovy metody na posileni zadovych svalt a stiihani retni hrazdicky, tak byl
Vojtisek idedlni miminko 1 batole. Jen mluvit moc nechtél a plinecek se nechtécl
vzdat. V nekterych smérech naopak piedcil své vrstevniky-ve dvou letech umél
napocitat do 10, poznal celou abecedu, mél mimotadny cit pro jizdu na kolovém
odrazedle. S nastupem do MS se vie zménilo. Z usmévavého pohodate a
Sprymafte se stal uminény uplakanek, ktery ptestal mluvit, ob¢as se poctral.
Nastal koloto¢ mnoha vySetieni a na konci tato strasliva diagnoza.

Dnes je na Vojtovi jeho nemoc poznatelna 1 okem. Zménil vizaz
oblic¢ejiku, ma vystouplé biisko, neobratné rucicky, neustalou nudli u nosu,
témet nemluvi, Spatné slysi, veskeré predméty strka do pusy, bez plenek se
neobejdeme. Je velmi t€zké jej zabavit, spolehlivé to dokaze prakticky jen
KrteCek a ..... paradoxné jidlo. Sdm neudéla skoro nic.

Co nas ¢eka dal? To ndm nikdo piesné nefekne. Daji se jen pfedpokladat
podobné projevy jako u ostatnich klukii. Budeme muset upravit byt do
bezbariérové podoby, nebo premyslet o bydleni nékde jinde. Budeme muset



kupovat tuny plenek. Budeme muset pravidelné¢ cvicit. Budeme muset naucit se
znakovou fe¢. Budeme muset potidit vykonnéjsi ko¢arek nebo vozik. Budeme
muset vSechny ¢innosti opakovat stadle dokola. Budeme muset travit plno ¢asu
po nemocnicich a u vSelijakych 1ékaii. Budeme muset mit plno trpélivosti.
Budeme muset ..... udé€lat plno dalSich véci, o kterych jsme ptred pil rokem
nem¢li ani tuseni. A toxiny se ukladaji dal.

O to, Ze si s nami osud kruté zahral neni pochyb. Jak moc byl kruty
dokléadaji tfeba tato fakta. Na miminko jsme ¢ekali dva roky a po tiech letech
osudu je 1 to, Ze maminka Eva pracuje jako ucitelka na mistni zdkladni Skole a
stard se o jiné déti. Svého syna vSak nikdy ucit nebude...

Presto patiime mezi ty StastnéjSi. Ano, mozna to zni neuvertitelné, ale je to
dalsi dité, jeZ jsme planovali, byla by tu obrovska pravdépodobnost, Ze 1 ono by
mélo stejnou smilu jako Voijtisek. I v CR Zije nékolik rodin, které maji ndkolik
déti s riznou formou této choroby.

Velkym §téstim je 1 to, Ze si Vojtik svou nemoc neuvédomuje. Snad.
S touto nemoci se musime vyrovnat hlavné my, dospé€li. Tim, Zze nemluvi,
nevime, zda ma néjaké bolesti, pevné doufame, Ze ne. Chceme mu jeho tézky
udél co nejvic zpiijemnit a ulehcit. Z iniciativy nasich pratel bylo zaloZeno pro
Voijtiskovy potieby charitativni konto u Ceské spofitelny (. 1.
0008833330/0800) pro vSechny, ktefi maji dobré srdce a chtéli by mu néjak
pomoci. Nechceme, aby to znélo jako klisé, ale opravdu moc si vazime
solidarity lidi. DEKUJEME! Tento uéet je bez jakychkoliv poplatki, je uréen
pouze pro bezhotovostni platby a je anonymni, tzn. Ze nevime od koho jaky dar
VojtiSek dostal. Proto se na nas nezlobte, Ze osobné nepodékujeme vSem, ktefti
Voijtika podpotili. Jesté jednou DEKUJEME!!!

Omlouvame se, ze vam tuto informaci sdélujeme timto neosobnim
zpusobem, ale nemame silu vSe vysvétlovat znovu
a znovu. Nepotfebujeme soucit, jen prosime o
trpélivost a shovivavost s ndmi 1 nas§im synem.
Nemoc si nevybird...vlastné ano, vybrala si nas.

Eva a Radek Macickovi




