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Jas przyszedt na Swiat w pazdzierniku 2021 roku i kazdego dnia
dzielnie podejmuje walke o swoje zdrowie i sprawnos¢. U naszego
synka zostaty zdiagnozowane liczne schorzenia: wodogtowie
nadnamiotowe, agenezja ciata modzelowatego, cechy dysgyrii
i polimikrogyrii, hipoplazja moézdzku oraz hipoplazja mostu
z nieprawidtowym ksztattem pnia moézgu. Zmiany te sg efektem
bardzo rzadkiej choroby genetycznej - Tubulinopatii.

Dziecinstwo Jasia bardzo rézni sie od pozostatych dzieci. Jego
codzienno$¢ wypetnia rehabilitacja i wizyty u licznych specjalistéow.
Pomimo wielu przeciwnosci, Jas jest niezwykle radosnym
i zdeterminowanym chtopcem. Jego wytrwatos$¢ i wola walki
zadziwia nas kazdego dnia. Nasza przysztos¢ to ciggte wyzwania,
z ktérymi dzielnie staramy sie mierzy¢. Jest to zadanie niefatwe.
Zadanie, z ktérym trudno sobie poradzic bez pomocy oséb
z zewnatrz. Jako rodzice chcemy zadba¢ o to, aby da¢ naszemu
dziecku jak najlepszy start i méc patrzeé jak rozwija sie na miare
swoich mozliwosci. To wielki przywilej towarzyszy¢ mu w tej drodze.
Jesli zechca Paristwo wyruszy¢ w nig razem z nami, bedziemy bardzo
wdzieczni za kazde okazane wsparcie, a Jas, jesli kiedykolwiek bedzie
miat taka mozliwos¢, na pewno powie Panstwu "dziekuje"

www.facebook.com/JESTEMJAS
Jestem Jas- zycie z tubulinopatiag- TUBB3
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L. INFORMACJE UZ|
Podatricy. kiérzy wypelnil poz. 134 moga poda cel szczegiowy 15%, a zaznaczaiac kwadrat w poz. 135, wyrazié 2gode na
przekazanie OPP o wiska | adresu wraz z Informacia o kwock 2 poz. 133. W poz. 136 mozna podat dodatkowe informacie
np. ulatviajace ke )
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Miejscowosc: Goczatkowice-Zdroj
Wojewodztwo: $laskie
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