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Maria i Jan chorujg na chorobe Battena (CLN2, demencja dziecieca) — ultra rzadka,
$miertelng chorobe neurodegeneracyijna.

W grudniu 2024 roku u Marysi zdiagnozowano padaczke. Kolejne badania
genetyczne i enzymatyczne daty straszng diagnoze — CLN2, chorobe, ktora
stopniowo niszczy mozg dziecka. Od miesiecy obserwujemy dramatyczne cofanie
sie corki w rozwoju. Maria traci mowe, ma coraz wieksze trudnosci z chodzeniem,
jedzeniem i wymaga catodobowej opieki. Z czasem czeka jg tez utrata wzroku
i zdolnosci kognitywnych. Leczenie spowalnia chorobe, ale nie jest w stanie jej
zatrzymac.

W czasie kiedy poznalismy diagnoze Marysi, jej mama byta w czwartym miesiacu
cigzy z Janem. Mielismy nadzieje, ze urodzi sie zdrowy. Niestety — badania
potwierdzity, ze on rowniez choruje. Diagnoze postawiono juz w drugim miesigcu
zycia. Jan jest obecnie leczony w Hamburgu i jest najmtodszym dzieckiem na
Swiecie, ktore otrzymuije lek Brineura. Podanie leku odbywa sie co dwa tygodnie,
bezposrednio do mozgu i bedzie powtarzane cate ich zycie

Zbierane srodki chcemy przeznaczy¢ na leczenie, rehabilitacje, specjalistyczny
sprzet oraz pomoc w utozeniu zycia w Niemczech. Leczenie wigze sie z ciagtymi
podrozami, przeprowadzka, zmiang pracy, izolacjg od bliskich i ogromnym
obcigzeniem psychicznym — bo wiemy, do czego prowadzi ta choroba.

Prosimy o wsparcie, ktore pozwoli nam zapewni¢ naszym dzieciom jak najlepsza
opieke i jak najwiecej czasu w jak najlepszym stanie.

Rodzice Marii i Jana
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