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12 marca 2021 roku przywitaliSmy na $wiecie naszego synka Jasia. Pierwszy sygnat, ze synek
przyjdzie na $wiat z zrosnietymi szwami czaszkowymi otrzymali$my podczas trzeciego USG
prenatalnego, jeszcze w czasie cigzy. Bezposrednio po porodzie wyczuwalny byt szew strzatkowy,
co $wiadczyto o jego przedwczesnym zrosnigciu, a gtéwka Jasia ksztattem odbiegata od normy.
Synek zostat zakwalifikowany do operacji poszerzenia zro$nietego szwu czaszkowego metoda SAS
w Centrum Zdrowia Dziecka w Warszawie. Niestety w trakcie oczekiwania na zabieg Jas zostat
skreslony z listy z uwagi na genetyczne podtoze choroby.

W tym momencie zaczeto sie nasze dramatyczne poszukiwanie innego neurochirurga, ktory
pomogtby synkowi, zanim dojdzie do nieodwracalnego uszkodzenia mézgu, ze wzgledu na
deformacje czaszki. Kolejny neurochirurg po badaniu postawit diagnoze - kraniosynostoza ztozona
na tle wady genetycznej Zespotu Crouzona. Jest to rzadka choroba genetyczna, ktéra powoduje
nieprawidtowy przyrost czaszki. Jej nastepstwa zagrazajg bezposrednio zdrowiu i zyciu oraz
prawidtowemu funkcjonowaniu. Syn wymaga wieloprofilowego wspomagania rozwoju. Ze
wzgledu na charakter choroby w kazdym momencie moze dojs¢ do deficytéw neurologicznych lub
objawéw aktywnego nadcisnienia sSrédczaszkowego, wymagajacego pilnej interwencji neurochiru-
rgicznej. Syn musi prowadzi¢ oszczedny tryb Zycia ze szczegélnym unikaniem urazéw gtowy, co na
obecnym etapie rozwoju jest sporym wyzwaniem.

W sierpniu 2021 roku przeszedt operacje endoskopowa rekonstrukcje czaszki. Niestety czeka go
kolejna operacja gtowy - dystrakcja czaszki. Choroba Jasia jest nieuleczalna i nieprzewidywalna,
mozemy tylko przez zabiegi operacyjne, rehabilitacje, terapie psychologiczne, pedagogiczne,
neurologopedyczne eliminowac negatywne jej skutki. Nieprzewidywalnos¢ choroby Jasia
pokazata swoje oblicze w czasie wykonanych badan stuchu. W kwietniu 2022r. stwierdzono u
Jasia niedostuch odbiorczy ucha lewego. Stwierdzone nieprawidtowosci wiaza sie z tym, ze syn
musi chodzi¢ w aparacie stuchowym. Lekarze nie potrafig stwierdzi¢, w jaki sposéb ubytek stuchu
bedzie postepowac, dlatego jesteSmy pod kontrolg kolejnej poradni - audiologicznej. Kierujemy do
Panstwa serdeczng prosbe o wsparcie nas w walce o zdrowie i sprawnos$¢ naszego syna. Niezbed-
na jest rehabilitacja, turnusy rehabilitacyjne, lekarstwa, sprzet ortopedyczny i rehabilitacyjny oraz
kontrolne wizyty u specjalistow.

Za kazdy gest wsparcia, ktéry pomoze naszemu synkowi w walce o zycie - dziekujemy! Rodzice
Jasia.
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K. WNIOSEK O PRZEKAZANIE15%PODATKU NALEZNEGO NA RZECZ ORGANIZACJI POZYTKU
PUBLICZNEGO (OPP)

Nalezy poda numer wpisu do Krajowego Rejestru Sacowego (numer KRS) organizaci wybrane] 2 wykazu prowadzonego na podsiaie
odrgbr isw oraz wysokosé kwoly na e} zecz.

L. INFORMACJE UZUPELNIAJACE
Podatricy, ktérzy wypelnil czeéé K. w poz. 134 moga poda cel szczegélowy 15%, a zaznaczaiac kwadrat w poz. 135, wyrazié zgode na
preekazanie OPP swojego mienie, nazwisk | adresu wraz z inforaciq o kwocie zpoz. 133. W poz. 136 mozna podat dodatkowe informacie
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