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Zwracamy sie z ogromna prosbha
o wsparcie! Nasz syn Mikotaj
choruje na bardzo rzadki i
nieuleczalny zesp6t genetyczny
Tattona-Browna i Rahmana (TBRS).

Jest to choroba, ktéra wptywa na globalne op6zZnienie rozwoju intelektualnego,
fizycznego, oraz samodzielne codzienne funkcjonowanie dziecka. Co wigecej, co
nas bardzo martwi, w schorzeniu tym istnieje duze ryzyko wystapienia ostrej
biataczki szpikowej, ktéra jest chorobg ciezka i podstepna. Musimy by¢ bardzo
czujni i reagowa¢ na kazde niepokojgce objawy.... Nasz syn od urodzenia
wymaga statej opieki specjalistycznej — nieustannych kontroli lekarskich, ciggtej
terapii Sl, rehabilitacji ruchowej oraz neurologopedycznej. Kazdy dzien to dla
niego ogromny wysitek, a dla nas — rodzicow — nieustanna walka o zapewnienie
mu jak najlepszych warunkéw do rozwoju i godnego zycia. Zesp6t Tattona-
Browna i Rahmana jest chorobg rzadka, co oznacza ograniczony dostep do
refundowanych terapii oraz specjalistycznej wiedzy. Koszty leczenia, rehabilitacji,
dojazdéw do lekarzy i zakupu niezbednego sprzetu znacznie przekraczajg nasze
mozliwosci finansowe. Dlatego z catego serca prosimy o wsparcie. Kazda forma
pomocy daje mu szanse na dalszy rozwoéj, poprawe jakosci zycia oraz wieksza
samodzielno$¢ w przysziosci. Panstwa wsparcie to dla nas nie tylko pomoc
finansowa, ale takze nadzieja i poczucie, ze w tej trudnej drodze nie jesteSmy
sami.

Dziekujemy za po$wiecony czas i okazane wsparcie,
Szczescie Mikotaja jest w waszych rekach!

Z wyrazami wdziecznosci

Rodzice Mikotfajka

o Prawdziwa pomoc to

fndace bycie obok. Zawsze. - L
S To wazne. Wyslij SMS o tresci
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EGO wpisu o Krajowego Refesin Sadowego (numer KRS) crganizach wybrane| 2 wykazu prowadzonego
pod numer 79142
Koszt SMS 6,15 zt brutto (w tym VAT).
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