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Kajtek ma 9 lat a Tymon 13. W marcu 2020 roku zdiagnozowano u chtopcéw
adrenoleukodystrofie. W czerwcu 2021 roku oboje przeszli bardzo skompli-
kowang procedure przeszczepiania szpiku i powigzang z nim chemie.
Przeszczep szpiku przy ALD jest jedyna forma leczenia. Gdy jest wykonany
zanim choroba da jakiekolwiek objawy jest szansa na ,normalne” zycie.

Adrenoleukodystrofia to nieuleczalna choroba, ktéra niszczy warstwe
ostaniajgcg komorki nerwowe, znajdujgce sie w modzgu, umozliwiajace
myslenie i kontrolowanie miesni. Zwykle poczatek choroby jest gwattowny,
a zdrowi chtopcy nagle cofajg sie w rozwoju. Gdy choroba obejmuje mézg,
objawy nasilaja sie i pojawia sie $lepota, gtuchota i demencja.

Przez dwa lata, pomimo przeszczepu choroba odebrata Kajtkowi najwaznie-
jsze funkcje, przestat widzie¢, styszec¢, méwic, chodzic i siedzie¢. Kajetan jest
dzieckiem wymagajgcym catodobowej opieki, pét roku temu przestat
réwniez samodzielnie jes¢ i w chwili obecnej jest karmiony przez
gastrostomie. Ogrom lekéw, srodkéw higienicznych, opatrunkéw, sprzetu
medycznego i rehabilitacyjnego to ogromne koszty finansowe. Nie poddaje-
my sie! Prosimy o wsparcie finansowe aby méc zapewnic¢ najlepsza domowa
opieke.

Dziekujemy za kazdy gest!
Alicja i Jakub- rodzice Kajtka i Tymona.
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L. INFORMACJE UZUPELNIAJACE

Podaticy, Ktérzy wypelnii czesé K, w poz. 134 moga podat cel szczegiony 1 135, wyrazi¢ zgode na
2 informacia o kw

‘zaznaczajac kvadrat w
33. W poz. 136 mozna podac dodatiowe in
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