PODARUI (] 5|9 | PobaTku

To nic nie kosztuje, a moze odmieni¢ mg;j los.

Numer KRS Fundacji: 0000387207
Cel szczegdtowy: 5331 Tadeusz Puk

q Przekaz darowizne przelewem:
85 1160 2202 0000 0001 9214 1142

V Tytut przelewu:
5331 Tadeusz Puk

@ p_

{ b Ilk ‘Numer telefonu: 692 093 760 Sté‘f%ii%)

Tytut: 5331 Tadeusz Puk Maluszka

f—— ORGANIZACJA POZYTKU PUBLICZNEGO



Bierutéw, woj. dolnoslaskie

W 4 roku zycia rozpoznano u Tadzia
Mukopolisacharydoze typu II - zesp6t Huntera.
Jest to ultra rzadka choroba genetyczna,
postepujaca i neurodegeneracyjna. Wynika
ona z niedoboru lizosomalnego enzymu
sulfatazy-2-iduronianu.

U Tadzia ma ona posta¢ neuronopatyczng z zajeciem Osrodkowego Uktadu
Nerwowego i postepujaca neurodegeneracia.

Nie da sie wyleczyc tej choroby, nie ma mozliwosci wyzdrowienia. Leczenie
wystepuje jedynie przyczynowe - opiera sie na substytucji deficytowego
enzymu za posrednictwem enzymatycznej terapii zastepczej, w postaci
cotygodniowych wlewow dozylnych w oddziale szpitalnym. Co tygodniowe
wlewy dozylne wymagaja kazdorazowo jednodniowej hospitalizacii.
Enzymatyczna Terapia Zastepcza (Program Lekowy) jest stosowana do
konca zycia chorego. Ocena efektywnosci leczenia jest dokonywana na
podstawie regularnych badan wielospecjalistycznych.

Oprocz cotygodniowych wizyt w szpitalu i podawaniu dozylnym leku,
Tadeusz jest rowniez objety innymi terapiami (psychologiczna,
logopedyczna, pedagogiczna, rehabilitacyjna) oraz ksztatceniem specjalnym
i wielospecjalistyczng opieka lekarska.

Zwracamy sie do Panstwa z prosha o wsparcie. Kazda pomoc wiele dla nas
znaczy i moze pomoc Tadziowi w dalszej walce.
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