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Wojtus to 5-letni chtopczyk, ktéry od urodzenia zmaga sie z jedng z najciezszych choréb
metabolicznych Syndrome PMM2-CDG, spowodowang deficytem enzymu fosfomanomutazy-2.
Jest prawdopodobnie JEDYNYM dzieckiem na $wiecie ze zdiagnozowanym wariantem mutacji w
genie PMM2.

Syndrome PMM2-CDG objawia sig¢ opéznieniem w rozwoju psychoruchowym, hipoplazja robaka
mozdzku, zaburzeniami rownowagi, wiotkoscig miesni, zezem neurologicznym, niedoborem masy
ciata, koslawoscia stép, afazja, nadwrazliwoscia sensoryczna, zaburzeniami neurologicznymi.
Choroba powoduje réwniez uszkodzenia wielonarzadowe, dlatego nasz synek juz na state zostat
objety opieka wielu poradni specjalistycznych.

Wojtus nie chodzi samodzielnie, ale dzieki wsparciu najlepszych specjalistéw oraz wieloprofilowej
i intensywnej rehabilitacji uczy sie stawiac pierwsze kroki przy pomocy czwérnogéw oraz pchacza.
Dzieki pracy z neurologopeda uczy sie méwi¢. Rokowania byty bardzo zte, ale nie poddalismy sie
i obecnie Wojtus swoim rozwojem zaskakuje lekarzy i medycyne. Kazdego dnia walczy
o sprawnos¢, samodzielno$¢ i mimo ogromnego bagazu doswiadczen obdarowuje wszystkich
SWo0ja energia i nieustajaca radoscia.

Najbardziej na $wiecie chcielibysmy, aby naszemu synkowi zyto sie tatwiej, zeby byt szczesliwy
i spetniat swoje marzenia. Wojtus juz zawsze bedzie potrzebowat kosztownej rehabilitacii,
wyjazddw na turnusy oraz sprzetu rehabilitacyjnego. Niestety sami nie jesteSmy w stanie zapewnic
mu takiego wsparcia, dlatego bedziemy ogromnie wdzieczni, jesli zechca Panstwo wesprzec
naszego synka w walce o samodzielng przysztosc.

Ogromnie dziekuje za okazane serce i dotychczasowe wsparcie!

Rodzice Wojtusia,
Kamila i Bartosz Nowak

f - Wojtus Otulony Nadzieja - PMM2 CDG Syndrome

https:/www.facebook.com/Wojtu-Otulony-Nadziej-
PMM2-CDG-Syndrome-100548978102859

K. WNIOSEK O PRZEKAZANIE15%PODATKU NALEZNEGO NA RZECZ ORGANIZACJI POZYTKU
PUBLICZNEGO (OPP)

Nalezy poda numer wpisu do Krsjowego Rejestru Sadowego (umer KRS) organizaci wybrane] z wykazu prowadzonego na podstawie
odrgbnych prepiséw oz wysokosé kvioty na je rzecz.

L. INFORMACJE UZUPELNIAJACE
Podaticy, ktérzy wypelnil czeéé K, w poz. 134 moga podat cel szczegélowy 15%, a zaznaczaiac kwadrat w poz. 135, wyrazié zgode na
prekazanie OPP swojego Imienla, nazwiska | adresu wraz z Informacia, W poz. 136 mazna poda dodatkowe informacje,
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Miejscowos¢: Wojkowice Koscielne
Wojewddztwo: $laskie




