VEREJNA SBIRKA ,,SIMONEK* )
Obec Skotnice na zakladé Zadosti rodi¢t nasSeho osmnactimési¢niho obcéanka Simonka
Hanzelky a po schvaleni zastupitelstvem obce vyhlasuje od 1. ledna 2021 na dobu neurcitou

vetejnou sbirku, ktera byla osvédcena (povolena) Krajskym uradem Moravskoslezského kraje
dne 10. prosince 2020 ¢. j. MSK/144624/2020.

Sbirka je urCena na rehabilitaci, 1écebné pobyty, ndkup kompenzacnich a zdravotnich
pomiicek a potieb pro té*ce nemocného Simonka, kterému byl diagnostikovan Lesch-
Nyhaniiv syndrom. Jedna se o vzacné geneticky podminéné onemocnéni, které zptisobuje
velmi vazné postizeni fady organt. Lesch-Nyhantiv syndrom ma velice t€zké projevy, které
souvisi s vdznym narusenim mozkovych funkci, postupné¢ dochazi k poruchdm hybnosti a
celkové psychomotorické retardaci. Prosime, pomozte svymi piispévky na obci zfizeny
transparentni ufet u Ceské spofitelny & 5919916359/0800 zlepsit Zivotni moznosti a
kvalitu Zivota malého Simonka. Dé&kujeme viem, ktefi p¥isp&ji jakoukoli Gastkou a zaroven
piedaji informaci o konani vetejné sbirky svym ptatelim a znamym.

Mgr. Anna Muzn, starostka obce

Maminka Lucie vypravi pfibéh Simonka

Simonek je komunikativni, vesely, bezprostiedni chlapecek, ktery ma rad lidi, hudbu ale
nejvétsim hnacim motorem je pro ngj star§i bratr Adamek. Simonek trpi vzacnym
metabolickym onemocnénim, které se jmenuje Lesch Nyhaniiv syndrom. Momentalné
neexistuje pro Simonka G¢inna 16¢ba. Nasi jedinou moznosti je transplantace kmenovych
bunék. S vyzkumem 1éEby tohoto onemocnéni jsou nejdale ve Francii, kde jsme ve spojeni s
asociaci Lesch Nyhan
Action, kterd zaStituje
vyzkum. Pevné doufame,

ze po uspesSném
absolvovani testd
transplantace IPs

kmenovych bunék, které
prob&éhly na zvifatech,
budou povoleny klinické
studie. Existuji pouze
udrzovaci  léky, které
potlacujici nezadouct
ucinky tohoto syndromu.
Simonkovi se je$té méni
léky, protoze vysledky
odbérti nebyly v mezich normy. Z tohoto divodu musime dojizdét na odbéry do Prahy.

N4s nejvétsi problém je psychomotoricky vyvoj, kde je ve zna¢ném opozdéni (coZ je disledek
onemocnéni). V soucasné dobé podstupujeme rehabilitace ve Fakultni nemocnici Ostrava,
dojizdime na alternativni 1écbu ¢inské mediciny do Prahy, zaroven dojizdime do Bratislavy za
MUDr. Mrazovou (homeopatka), dale podstupujeme Kraniosakralni biodynamiku v Ostravé.
Péce je to velmi nakladnd a finan¢né to vSe sotva zvladadme. Budeme moc vdécni za vSechny
piispevky.
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