Honza Vagk

Honza se narodil 10.1.1998 jako zdravé mimingeho nemoci jsme nic nili,
vSechno bylo normalni. 8lale pdad zvySené jaterni testy, takZze pgtabkdejaké
vySeteni .

Pti jednom z nich se zjistila mutace genu ktpnd €lo vyrabi dystrofin a nasledn
byla diagnostikovana nejzakejSi a neléitelnd nemoc pojmenovana Svalova dystrofie
typu Duchenne.

Nemoc se projevuje pomalym a nezastavitelnyrmabovanim sval, tzn. Ze Honza do
11 let Spat& ale chodil a od té doby je plna voziku , pomalu mu ochabuji ruce a

svaly celéhodatzn. i ty nejdlezitéjSi svaly jako srdce a plice. Kluci kitetouto nemoci
trpi se doZivaji zhruba 20ti let takze ndmbyea moccasu .

Ochabovani je v sgasné dobnel&itelné a nezastavitelné. Neexistuji zadné l&tgré
by nam davali jakoukoli n&l na zastaveni nemoci .Honza bere potravindeglky
jako je Carnitin  z USA dovaZime antioxidant tarmlim ktery neni v EU v prodeji. Dale
bere Ibedenone na posileni srdce .Honza jenatldo celosgtoveho vyzkumu této
nemoci vyzkum se provadi v Bostonu v USA u séstomuto &nuje nemochice v Bin
pod vedenim Mudr. Vondéka. VCR je cca 500 kluk ze stejnou nemoci Sktefi z nas
rodict jsou registrovani ve sdruzeni Parent Proketd se snaZzime shénpenize na
vyzkum , rehabiliténi pomicky atd. vice se o nas dozvite na strankach
www.parentproject.czpatronem naSeho sdruzeni je hakas Bauer a cyklista Roman
Kreuziger .

V souwasné dobchodi Honza do Gily mezi zdravé @i kde ma osobni asistentki&iu
se vybord ma vzdy vyznamenani, hadite - hlavé encyklopedie, chodi na keramiku
zajimaji ho poitace. Honza ma také asistaiho psa Sonyho ktery mu podavéciv
otevira dvée nosi telefon,ijvolava rodée, sundavaiasti oblé€eni atd.

Moc si vazime toho Zejste sipro dar vifbrarovna nas, protoze & o Honzu je
co se financi #e docela nakma, jen pro fiklad uvedu par&ci, které nehradi
pojistovna :

Masazni polohovaci rslo 45tis

Motomed ( rehabiliteni pomicka ) 120 tis - poji®ovna hradi cca 50%
Rehabilit&ni pobyt 6tis 2x réné

Zimni pytel navozik - 5tis

Mechanicky vozik - doplatek 13 tis

Léky na ngsic — 10 tis

Atp...

VasS dar bude pouzit na zaplaceni elektrickéohmvaci postele cé&n39tis z toho nam
socialni dad gispel 12tis .

Moc kujeme .

Honza, Sony a zbytek rodiny tka



