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\Warszawa, Woj. mazow,'eckl.e

Czesé! To jest niezwykty Kacper,
u ktorego zdiagnozowano ultrarzadka
chorobe genetyczna zwiazana z mutacja
w genie EIF3F. Choroba jest tak rzadka, ze
nawet hie ma nazwy... Wada genetyczna
powstrzymuje rozwdéj Kacpra - zaré6wno
intelektualny, jak i fizyczny, oraz niesie
ryzyko padaczki, utraty stuchu i wielu
innych zaburzen. Pomimo ukorczonych
4,5 lat Kacper nadal nie mowi.

Juz od pierwszych miesiecy zycia, kazdy dzien Kacpra przepetniony jest
zajeciami i terapiami skupiajgcymi sie na poprawie jego sprawnosci ruchowej
oraz intelektualnej. Jako rodzice nie mozemy sie poddac. Zrobimy wszystko, aby
miat szanse rozwijac sie jak jego réwiesnicy i aby mégt osiggnaé samodzielnos¢
w dorostym zyciu. Nasze wysitki to nie tylko intensywna rehabilitacja i terapie.
Wspdlnie z innymi rodzicami dzieci dotknietych ta mutacja zaangazowali$Smy
naukowcéw w Polsce i za granicg do badan nad tym ultrarzadkim zespotem
w celu znalezienia odpowiedniego leczenia. Nic nie wydarzy sie jednak bez
determinacji i finansowania, ktére musimy zgromadzi¢ my. Marzymy, by Kacper
miat szanse powiedzie¢ ,mamo, tato, kocham Was”. Dazymy do tego, by
w dorostym zyciu samodzielnie zrobit zakupy, poszedt do pracy, prowadzit
.normalne” zycie, na jakie zastuguje. Petne samodzielnosci. By to osiggnac,
potrzebujemy Twojej pomocy.

Twoje wsparcie pozwoli finansowac terapie wspomagajace rozwoj Kacpra oraz
kontynuowa¢ badania naukowe nad znalezieniem leku, ktéry zmieni przysztos¢
nie tylko Kacpra, ale i innych dzieci z mutacja w genie EIF3F.

Wierzymy, ze z Waszg pomoca Kacper bedzie miat szczesliwe i dobre zycie.

Wdzieczni za wszystko
Rodzice Kacpra
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