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Katowice, Woj. Sigskje

Jas$ ma 4 latka i choruje na ciezka, rzadka
chorobe genetyczna - chorobe Canavana,
zdiagnozowana w wieku 10 miesiecy.

To schorzenie prowadzi do postepujacego
uszkodzenia osrodkowego uktadu nerwowegdo.
Pomimo naszych staran Jas nie zakwalifikowat
sie do pierwszej terapii genowej w USA, a druga
- do ktorej zostat przyjety — nie doszta do
skutku z powodu nagtego braku kontaktu ze
strony kliniki. Czas dziata na nasza niekorzysc¢,
bo leczenie mozliwe jest jedynie do 5. roku

zycia.
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Choroba powoduje u Jasia ciezkie objawy: zaburzenia napiecia miesniowego,
padaczke, problemy ze wzrokiem, wielkogtowie i opdznienie psychoruchowe. W tym
roku stracit mozliwos¢ jedzenia doustnie i jest karmiony przez gastrostomie. Przeszedt
takze powazny uraz gtowy — pekniecie kosci ciemieniowej i krwiak nadtwardéwkowy,
a tomografia wykazata dodatkowo ubytki mézgowe zwigzane z choroba.

Jas wymaga statej, wielospecjalistycznej opieki, rehabilitacji i terapii. Uczeszcza do
przedszkola specjalnego, korzysta z prywatnych zaje¢ oraz pozostaje pod opieka
hospicjum domowego. Wraz ze wzrostem konieczna jest wymiana jego sprzetu
medycznego, a obecny samochdd i wynajmowane mieszkanie nie sg dostosowane do
jego potrzeb — brakuje miejsca na rehabilitacje, tazienka jest zbyt mata, a brak windy
utrudnia codzienne wychodzenie z domu.

Mimo ciezkiej choroby Jas pozostaje pogodnym, dzielnym chiopcem, ktory kazdego
dnia walczy o cho¢ odrobine sprawnosci.

Zwracamy sie z prosha o wsparcie, ktére pomoze zapewni¢ mu godne, bezpieczne i jak
najlepsze zycie.

Z wdziecznoscia,
Rodzice Jasia
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