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To nic nie kosztuje, a moze odmienié nasz los.
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0000387207 1809 Kajetan i Tymon Jaz
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Dwa serca, jedna walka
0 przyszto$é. Poméz nam zy¢é
z adrenoleukodystrofia.
Kajetan ma 12 lat a jego brat Tymon 16.
W marcu 2021 roku zdiagnozowano u chtopcéw
adrenoleukodystrofie. W czerwcu 2021 roku oboje
przeszli bardzo skomplikowang procedure
przeszczepiania szpiku w Klinice we Wroctawiu

i powigzana z nim chemie. Przeszczep szpiku
przy ALD jest jedyna forma leczenia. Gdy jest
wykonany zanim choroba da jakiekolwiek objawy 3
jest szansa na "normalne" zycie.

Adrenoleukodystrofia to nieuleczalna choroba, ktéra niszczy warstwe
ostaniajgcg komérki nerwowe, znajdujgce sie w moézgu, umozliwiajgce
myslenie i kontrolowanie miesni. Zwykle poczatek choroby jest gwattowny,
a zdrowi chtopcy nagle cofajg sie w rozwoju. Gdy choroba obejmuje mézg,
objawy nasilajg sie i pojawia sie slepota, gluchota i demencja.

Pomimo przeszczepu choroba odebrata Kajtkowi najwazniejsze funkcje,
przestat widzie¢, stysze¢, mowi¢, chodzi¢ i siedzie¢. Kajetan jest dzieckiem
wymagajacym catodobowej opieki, przestat samodzielnie jes¢ i jest karmiony
przez gastrostomie. Ogrom lekéw, Srodkéw higienicznych, opatrunkéw,
sprzetu medycznego i rehabilitacyjnego to ogromne koszty finansowe.

Nie poddajemy sie! Prosimy o wsparcie finansowe aby moéc zapewnic
chiopcom najlepsza
opieke.

Dziekujemy za kazdy gest!
Alicja i Jakub- rodzice Kajtka i Tymona.
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SEHEs Prawdziwa pomoc to bycie
MaluSka obok. Zawsze. To wazne.
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Wyslij SMS o tresci
JESTEM 1809
pod numer 75142



