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£6dZ, Woj. 16dzkie

Jas jest dzieckiem, ktére od
urodzenia zmaga sie z bardzo rzadka
choroba, jaka jest encefalopatia
padaczkowa typu 16 (podwodjna
mutacja w genie TBC1D24). Ma 6 lat,
a choroba powoduje przede
wszystkim ograniczenia w rozwoju

ruchowym.

Nie chodzi, ma problemy z utrzymaniem réwnowagi, a wszystkie na pozor
proste czynnosci, dla zdrowych dzieci, wymagajg od niego bardzo duzo sity
i pracy. Jasiek ma jednak szanse nadrobi¢ wszystkie zalegtosci i codziennie
stajemy do walki, zeby to sie stato. Oprocz wieloptaszczyznowej rehabilitacji
najlepsza dostepna terapig dla syna sa podania komérek macierzystych, na
ktore regularnie jezdziliSmy do prywatnej kliniki w Krakowie. Natomiast od
tego roku musimy szuka¢ nowej terapii poza granicami naszego kraju.
Koszty nowej terapii komérkami macierzystymi i turnusy rehabilitacyjne,
ktére sg wymogiem koniecznym, aby syn stangt na nézki i w koncu zaczat
biega¢ z innymi dzie¢mi, to rzad wielkosci okoto 200 tysiecy euro rocznie.
Wiekszos¢ lekéw stosowanych i odnoszgcych jakikolwiek skutek w tym
konkretnym przypadku padaczki jestesSmy zmuszeni sprowadza¢ zza granicy
lub nie sg one refundowane. To kolejne bardzo duze koszty w miesigcu
i nieodtgczna czes¢ walki z chorobg syna. Nigdy nie przestaniemy wierzy¢,
ze nadejdzie taki czas, gdzie synek zacznie w peini cieszy¢ sie tym,
co w dziecinstwie jest najpiekniejsze. Zrobimy wszystko, aby tak bylo,
dlatego zwracamy sie do Panstwa o pomoc w spetnieniu naszych marzen
i wsparcie finansowe procesu leczenia i rehabilitacji. Za kazdg pomoc
serdecznie dziekujemy.
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