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Cześć, mam na imię Gabryś i chciałbym opowiedzieć Ci swoją historię. 
Będzie mi naprawdę miło, jeśli zechcesz poświęcić dla mnie trochę czasu.
Urodziłem się w październiku 2019 roku jako - teoretycznie - zdrowy 
chłopiec. Po 9 miesiącach mojego szczęśliwego życia, uwidoczniła się u mnie 
pewna choroba, o której lekarze mówią, że jest nieuleczalna, a moich 
rodziców doprowadza do łez. Jest nią zespół Dravet.

Moje schorzenie jest jak nieszczęśliwa wygrana na loterii. Mutacja de-novo 
w moich genach (niezależna od rodziców), znana także jako SMEI (ang. 
severe myoclonic epilepsy of infancy), jest chorobą nieobliczalną i ma 
przebieg progresywny. Załamanie może przyjść w każdej chwili. Każdy napad 
epilepsji powoduje spustoszenie w mojej małej główce i opóźnia mnie w 
rozwoju. Rodzice robią wszystko, co w ich mocy, abym znów nie trafił do 
szpitala. 

Na co dzień staram się żyć normalnie, choć jest to bardzo trudne. Nadrabiam 
zaległości i uczę się nowych umiejętności. Pani Doktor powiedziała, że 
mądrzy ludzie pracują nad lekiem dla mnie. Jestem bardzo dzielny i łatwo się 
nie poddam. Stąd apel do Was o pomoc. Zgromadzone środki rodzice 
przeznaczą na moje leczenie i rehabilitację. Muszę być w dobrej formie, gdy 
wymyślą dla mnie ten „cudowny” lek.

Z góry dziękuję za Wasze wsparcie i za dobro, którym mnie otaczacie!
Gabryś wraz z rodzicami
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