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Cze$¢, mam na imie Gabrys i chciatbym opowiedzie¢ Ci swojg historie.
Bedzie mi naprawde mito, jesli zechcesz poswieci¢ dla mnie troche czasu.
Urodzitem sie w pazdzierniku 2019 roku jako - teoretycznie - zdrowy
chtopiec. Po 9 miesigcach mojego szczesliwego zycia, uwidocznita sie u mnie
pewna choroba, o ktérej lekarze moéwia, ze jest nieuleczalna, a moich
rodzicéw doprowadza do tez. Jest nig zespot Dravet.

Moje schorzenie jest jak nieszczesliwa wygrana na loterii. Mutacja de-novo
w moich genach (niezalezna od rodzicow), znana takze jako SMEI (ang.
severe myoclonic epilepsy of infancy), jest choroba nieobliczalng i ma
przebieg progresywny. Zatamanie moze przyjs¢ w kazdej chwili. Kazdy napad
epilepsji powoduje spustoszenie w mojej matej gtéwce i opdznia mnie w
rozwolju. Rodzice robig wszystko, co w ich mocy, abym zndéw nie trafit do
szpitala.

Na co dzien staram sie zy¢ normalnie, choc jest to bardzo trudne. Nadrabiam
zalegtosci i ucze sie nowych umiejetnosci. Pani Doktor powiedziata, ze
madrzy ludzie pracuja nad lekiem dla mnie. Jestem bardzo dzielny i tatwo sie
nie poddam. Stad apel do Was o pomoc. Zgromadzone srodki rodzice
przeznacza na moje leczenie i rehabilitacje. Musze by¢ w dobrej formie, gdy
wymysla dla mnie ten ,cudowny” lek.

Z gbry dziekuje za Wasze wsparcie i za dobro, ktérym mnie otaczacie!
Gabrys wraz z rodzicami
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