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Anto$ przyszedt na $wiat po ksigzkowo przebytej cigzy i bezproblemowym porodzie,
przez co w zaden sposob nie podejrzewalismy, ze moze urodzic sie chory. Jednakze od
pierwszych chwil zycia lekarze nabrali podejrzen, co do jego stanu zdrowia zwazywszy
na jego wrodzong mocna wiotkosc¢, dysmorfie twarzy i obnizone napiecie.

Po wykonaniu szerokich i drogich badan genetycznych otrzymalismy diagnoze: mutacja
heterozygotyczna w genie CLTC ¢.2573+1G>C. Jest to bardzo rzadka wada genety-
czna, ktéra nie ma jeszcze swojej nazwy. Antos jest jedyny na catym Swiecie z tym
zestawem wad genetycznych, a na catym swiecie jest jedynie 30 dzieci z wada genu
cLTcn!

Obecnie nasz synek wymaga ciggtej pomocy specjalistow z zakresu rehabilitacji
ruchowej, logopedii, terapii S, psychologii oraz terapii AAC. Mimo ciagtych ¢wiczen,
Antos$ nie potrafi samodzielnie chodzi¢ i méwi¢, ponadto przejawia liczne problemy
zwigzane z jedzeniem, co réwniez wymaga wsparcia specjalistow. Boimy sie, ze w
przysztosci objawi sie u niego epilepsja, ktora bardzo czesto towarzyszy podobnym do
tych wystepujacych u Antosia, mutacjom genetycznym.

Wiemy, ze czeka nas wieloletnia walka o jakikolwiek postep rozwojowy Antosia.
Wiemy réwniez, ze jego choroba jest nieuleczalna. Na szczescie jest szansa, przy
intensywnej rehabilitacji, na podwyzszenie poziomu zycia naszego synka, dlatego tez
nie poddajemy sie i cieszymy sie kazdym, cho¢ najmniejszym jego postepem.
Aktualnie oprécz duzych comiesiecznych kosztéw rehabilitacji i czestych wizyt u
lekarzy, musimy réwniez zaopatrzy¢ Antosia w drogi sprzet rehabilitacyjny (ortezy,
body stabilizujace itp.). Do tego chcielibySmy réwniez wysta¢ Antosia na turnusy
rehabilitacyjne, ktére na pewno by bardzo pomogty.

Za kazdy Panstwa gest, ktory pozwoli nam zawalczyc o lepsza sprawnosé naszego
synka, prosto z serc dziekujemy! .

Rodzice Antoniego
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L. INFORMACJE UZUPELNIAJACE
Podatnicy, ktérzy wypelnii czesc K, w poz. 134 moga podat cel szczegtlowy 1%, a zaznaczaiac kwedrat w poz. azié 2gode na
preekazanie OPP swojego Imienla, nazwiska | adresu wraz z Informacig o kwocie z poz. 133. W pez. 136 mozne podat dodatkowe Informacie,
np 2po e-mai)

Miejscowosc: Gdarsk
Wojewodztwo: pomorskie




