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Gliwice, woj. Slaskie

Julek do okoto 16-18 miesiaca rozwijat
sie prawidtowo bez zadnych oznak
choroby. Dopiero w tym okresie zaczety
sie u niego pojawia¢ problemy z chodem
(brak progresu, chod chwiejny, na
szerokiej podstawie), koncentracja
uwagi, budowaniem relacji
spotecznych. Intensywna rehabilitacja
ruchowa i stymulacja intelektualna nie
przynosity trwatych efektow.

Po skomplikowanej i dtugotrwatej diagnostyce Julka, przed Jego trzecimi urodzinami
dowiedzieli$my sie, ze Julek ma wade genetyczna skorelowang z wystepowaniem ultrarzadkiej i
bardzo powaznej choroby neurodegeneracyjnej - dzieciecej dystrofii neuroaksonalnej (ang. INAD
lub PLAN). INAD powoduje uszkodzenie metabolizmu komérkowego. Pozwala maluchom cieszy¢
sie pierwszymi miesiacami lub latami zycia, zdobywa¢ nowe umiejetnosci, aby potem kolejno,
dzien po dniu, roku po roku, zabra¢ im wszystko - chdd, mowe, wzrok, umiejetno$¢ potykania,
oddech. Na dzien dzisiejszy na INAD nie ma leku, nie ma terapii, jest czekanie i opieka paliatywna.
Dzieci z INAD zazwyczaj nie dozywaja 10 roku zycia...

Dzieki wspotpracy amerykariskiej INADcure Foundation z tamtejszymi uczelniami oraz sektorem
laboratoryjno-farmaceutycznym pod koniec 2025 roku zakoriczono petne badania nad terapia
genowa na INAD, ktéra juz tylko czeka na formalna zgode amerykanskiej Agencji Zywnosci i Lekow
(FDA), aby w 2026 roku rozpocza¢ testy kliniczne na dzieciach chorych na INAD! Nie tylko
zatrzymac chorobe, ale maksymalnie odzyskac to, co utracone!

Na chwile obecna nasze wszystkie dziatania sa skupione na utrzymaniu Julka w jak najlepszej
kondycji zaréwno fizycznej, jak i intelektualnej. Dzieki ogromowi pracy, mimo iz 4-latki to czesto juz
dzieci lezace z sonda, udato nam sie utrzymac¢ chod Julka, czesciowo jego wzrok, umiejetnosé
samodzielnego jedzenia, oraz zdolno$¢ komunikacji. Wymaga to specjalistycznej opieki, regularnej
rehabilitacji, terapii neurologopedycznej, opieki tyflopedagoda oraz optometrysty, stymulacji
psychologicznej i intelektualnej. Ze wzgledu na specyfike INAD (ultrarzadka choroba, tylko kilka
osrodkéw na $wiecie zajmujacych sie tym schorzeniem), specjalistyczne konsultacje lekarskie
wymagaja od nas dalekich wyjazdow. Jesli chcesz pomdc Julkowi, zapraszamy do wsparcia naszej
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L. INFORMACJE UZUPEENIAJACE Podatnicy,kidrzy wypelnis czesé K. w poz. 149 moga podat cel szczeqdiowy 1.5%, a zaznaczalac
Kwadrat w poz. 180, wyrazié 2900 na przskazanie OPP swojego imienia, nazwiska | adresu wraz 2 nformaci o kwocke z poz. 148. W poz. 151 mozna
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